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“Você não tinha mais nada a esperar da medicina. Recusava-se a se acostumar com 
os analgésicos e a depender deles. Decidiu então assumir o controle do seu corpo, 
da sua doença, da sua saúde; tomar o poder sobre a sua vida, em vez de deixar a 
tecnociência médica tomar o poder sobre a relação com o seu corpo e consigo 
mesma. Você entrou em contato com uma rede internacional de doentes que se 
ajudam mutuamente trocando informações e conselhos depois de terem batido de 
frente, assim como você, com a ignorância e às vezes a má vontade da classe 
médica. Tomava posse de si administrando suas dores por meio de antigas técnicas 
de autodisciplina. A capacidade de compreender o seu mal e tratá-lo lhe parecia o 
único meio de não ser dominada por ele e pelos especialistas que a transformariam 
em consumidora passiva de medicamentos.” 
 
Cartas D. História de um amor - 
(André Gorz) 
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Resumo 
 
Introdução: A saúde no Brasil é desde 1988 um direito constitucional, mas o não 
atendimento pleno das necessidades da população pelo SUS ou pelo setor privado deu 
origem à judicialização da saúde, um recurso que possibilita a exigibilidade do direito 
quando denegado pelos órgãos responsáveis e que se transformou também em caminho 
alternativo para acesso e incorporação de medicamentos, serviços e produtos não 
previstos nas políticas e protocolos do SUS ou no rol da ANS. É um fenômeno em que 
atuam diversos atores, com objetivos e interesses distintos e conflitantes. Estudos 
mostram que a judicialização da saúde é uma forma legítima de pressionar o Estado, mas 
que tem efeitos secundários relevantes, com significativo impacto nos custos e aumento 
das desigualdades no acesso e uso dos serviços de saúde. Sua complexidade e efeitos 
têm sido bastante estudados, mas o ponto de vista do usuário pouco explorado. Objetivo: 
analisar a experiência de pessoas que recorreram à Justiça para ter acesso a serviços e 
garantir cuidados à saúde. Metodologia: A investigação, a partir de abordagem 
micropolítica, foi desenvolvida por meio de pesquisa qualitativa. Foram realizadas sete 
entrevistas com pessoas que residem em São Paulo e pleitearam ações na Justiça, 
escolhidas aleatoriamente no sistema de busca do Tribunal de Justiça de São Paulo e por 
meio de indicação feita a partir dos primeiros casos selecionados. Recorrendo a 
depoimentos pessoais e usando a técnica de histórias orais procurou-se reconhecer seus 
mapas de cuidado, os obstáculos que enfrentaram e as estratégias e dispositivos que 
utilizaram para alcançar seus projetos de cuidado. Resultados e Discussão: Os dados 
da investigação foram organizados em planos de corte: a experiência com a enfermidade 
e a experiência com a judicialização. O primeiro permitiu a construção dos mapas de 
cuidado e o segundo a descrição e análise do percurso relativo aos pedidos jurídicos. 
Estas experiências se desdobram em diferentes planos de visibilidade, de significados 
relevantes, tornadas visíveis/dizíveis pelo exame reiterado das narrativas. Os usuários 
entram com ações na Justiça contra o SUS e/ou o plano privado de saúde motivados 
fundamentalmente pelo sofrimento e vontade de recuperar autonomia de vida, amenizar 
o impacto financeiro da doença e pela crença de que terapias e tecnologias inovadoras 
ainda não incorporadas ao sistema poderão lhes proporcionar mais qualidade de vida. 
Pensam, assim, em garantir necessidades em saúde não vistas e consideradas, 
exercendo certa forma de ‘controle social’ e exigindo retorno dos impostos pagos. A 
Justiça passa a ser um importante e decisivo ponto no mapa de cuidado destes usuários 
e familiares. A judicialização, entretanto, acaba se transformando em mais uma 
modalidade de regulação de acesso e uso dos sistemas de saúde, além de uma forma de 
acesso privilegiado ao orçamento público, gerando uma ‘cadeia de negócios’ em torno de 
produtos e serviços de saúde, um atalho para incorporação tecnológica e mais 
iniquidades. Para os usuários, contudo, os atores que agem nesta complexa arena não 
atuam por interesse pessoal ou objetivando vantagens econômicas. De forma 
naturalizada, imaginam que são elos do sistema dispostos a produzir alternativas para 
que seu mapa de cuidado possa ser complementado ou melhorado, sem qualquer juízo 
de ordem moral ou ética e sem perceber que se trata de uma solução individualizada. 
Conclusão: O material empírico da pesquisa demonstrou que há enorme diversidade nas 
experiências narradas, o que possibilitou identificar várias faces da judicialização em 
saúde. O comum e relevante entre os usuários que passam pela experiência da 
judicialização em saúde é o desejo de sobreviver à enfermidade, recuperar a saúde e ter 
melhores condições de vida, seja qual for o custo e por quais caminhos se ofereçam, 
inclusive o da judicialização, a despeito da regulação ou demais regras do sistema ou do 
interesse da sociedade, que não parecem ser suficientes para limitar sua ação.  
 
Palavras-chave: Judicialização da Saúde. Direito à Saúde. Relatos de Casos. Política de 
Saúde. Sistema Único de Saúde 
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Abstract 
 
Introduction:  In Brazil, health has been a constitutional right since 1988, but the lack of 
full service to the population by SUS [Sistema Única de Saúde – Brazil’s public healthcare 
system] or the private sector has led to the judicialization of health, a legal recourse that 
allows for the enforceability of rights when these are denied by the parties responsible, 
and which has transformed into an alternative means for accessing medicines, services 
and products not covered by the policies and protocols of SUS or on the lists of the ANS 
[Brazil’s National Health Agency]. It is a phenomenon that involves multiple parties, with 
distinct and often conflicting objectives and interests. Studies have shown that the 
judicialization of health is a legitimate form of pressuring the State, but one which has 
relevant secondary effects, such as significant impact on costs and increasing inequalities 
in access to and use of healthcare services. Its complexity and effects have been well 
studied, but the point of view of the user has been mostly ignored. Objective: To analyze 
the experiences of people who have sought redress in the courts to have access to 
services and to guarantee their health. Methodology: The investigation, based on a 
micropolitical approach, was conducted through qualitative research. Seven interviews 
were carried out with people who reside in Sao Paulo and have initiated court actions, 
selected at random from the search tool of the Sao Paulo Court of Justice and through 
indications from de first selected interviewed. Resorting to personal documents and using 
oral history techniques, the research seeks to identify the users' care maps, the obstacles 
they face, as well as the strategies and mechanisms used to attain their health objectives. 
Results and Discussion: The data from the research was organized along cutting-planes: 
the experience with the infirmity and the experience with the judicialization process. The 
first permitted the construction of care maps and the second allowed for the description 
and analysis of the trajectory relative to the legal requests. These experiences played out 
in different planes of visibility, with relevant meanings, made visible/utterable by repeated 
examination of the narratives. The users initiate actions in the Court against SUS and/or 
the private healthcare provider motivated fundamentally by their suffering and the desire 
to recover autonomy, reduce the financial impact of the infirmity and by the belief that 
therapies and innovative technologies not yet contemplated by the System might provide 
better quality of life. They see themselves as guaranteeing unseen and unconsidered 
health needs, exercising a kind of "social control" and demanding fair return for taxes paid. 
The Court becomes an important and decisive point on the care maps of these users and 
their families. Judicialization, however, ends up becoming yet another form of regulating 
access to use of the healthcare system and a form of privileged access to public funds, 
creating a “marketplace” for health services and products, a shortcut for technological 
incorporation and greater iniquity. To the users, however, the parties that act in this 
complex arena are not motivated by personal interests or economic gain. Instead, they are 
imagined to be links in the system willing to produce alternatives so that the care map may 
be complemented or improved, without any moral or ethical judgement, as well as 
providing an individualized solution. Conclusion: The empirical results of the research 
demonstrate that there is great diversity in the narrated experiences, which allowed for the 
identification of various facets to the judicialization of healthcare. The most common and 
relevant to the users who go through the experience is the desire to survive the infirmity, 
recover their health and improve their quality of life, whatever the cost and through 
whatever means at their disposal, including judicialization, and despite regulations or other 
rules of the system or societal interests, which appear to be insufficient to limit their actions. 
 
Keywords: Health’s Judicialization. Right to Health. Case Reports. Health Policy. Unified 
Health System. 
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Judicialização é um fenômeno compreendido como o “uso do recurso judicial 
como forma de exigibilidade do direito, denegado na prática das instituições 
responsáveis” (Fleury, 2012, p. 159). O termo ‘judicialização’ surgiu do trabalho de 
Tate e Vallinder (1995), que trata da expansão do poder Judiciário sobre a esfera 
política, em razão de uma tendência atual de colocar disputas sociais sob forma de 
processo jurídico, tanto trazendo para a arena judicial questões da política, quanto 
levando para a esfera política procedimentos próprios da arena judicial. 
A judicialização da saúde fundamenta-se, inicialmente, no direito constitucional 
à saúde, que inclui o dever do Estado de prestar assistência à saúde individual e 
coletiva, de forma integral, universal e gratuita, por meio do Sistema Único de Saúde 
(SUS), sob a responsabilidade conjunta da União, Estados, Municípios e do Distrito 
Federal. Trata-se de um fenômeno multifacetado, que tem como causa primeira o não 
atendimento pleno das necessidades da população pelos serviços públicos de saúde 
ou pelo setor privado.  
Nesse trabalho, parte-se da premissa de que o fenômeno da judicialização da 
saúde pode se configurar como uma forma de exercer a cidadania numa sociedade 
democrática, alcançando a efetivação de direitos pela via judicial (Ventura et al., 2010; 
Fleury, 2012), mas também como modos de disputa sobre os recursos financeiros da 
saúde, muitas vezes orientados para satisfazer interesses particulares, não 
necessariamente individuais, mas ligados ao ‘mercado da saúde’ (Machado, 2008; 
Massud, 2010). Tal disputa ocorre principalmente num contexto como o atual, onde a 
saúde é vista como mercadoria a ser consumida (Caron et al., 2016) e os avanços 
tecnológicos constantes ampliam as possibilidades de sua utilização para fins 
comerciais e financeiros (Guimarães, 2014).  
Compreende-se que a judicialização da saúde também expressa uma disputa 
societária sobre o ‘valor’ da saúde, ou seja, uma disputa entre parte da sociedade que 
vê a saúde como uma mercadoria e mais uma oportunidade de fazer negócios e os 
que acreditam que a saúde é um direito universal, um valor fundamental da sociedade, 
que não deve ser ofertada segundo as regras de mercado nem estabelecidas de 




O fato é que a judicialização da saúde tem causado impacto crescente na 
estruturação, no financiamento e na gestão dos sistemas de saúde público e privado. 
Segundo a 13ª Edição do Relatório Justiça em Números 2017, do Conselho Nacional 
de Justiça (Brasil, 2017), tramitam no poder Judiciário 1.349.931 processos relativos 
ao assunto. Já o Ministério da Saúde informa que em 2016 o Estado brasileiro gastou 
7 bilhões de reais sem previsão orçamentária para garantir serviços e produtos de 
saúde fruto de processos judiciais (Brasil, 2016). No setor privado, o custo da 
judicialização também é significativo.  
Dados oriundos do setor privado indicam que o fenômeno provocou gastos de 
1,2 bilhão de reais, só em 2015, para a saúde suplementar (Associação Brasileira de 
Planos de Saúde, 2015). Isso apesar da avaliação feita por um estudo (ANAB, 2018) 
mostrar que os Ministros do Superior Tribunal de Justiça (STJ) votam majoritariamente 
a favor dos planos de saúde, em demandas que os beneficiários pedem, por exemplo, 
acesso a medicamentos sem registro na Agência Nacional de Vigilância Sanitária 
(ANVISA).  
Muitos estudos têm sido realizados sobre a judicialização da saúde sob 
diferentes aspectos, abordando o tema por meio de dimensões e implicações 
políticas, sociais, sanitárias, éticas, jurídicas, de gestão e financiamento, entre outras. 
Grande parte das pesquisas focam nas questões de direito e da gestão, no acesso a 
medicamentos, no perfil dos demandantes e na iniquidade que a judicialização pode 
causar (Borges e Ugá, 2005; Messender et al., 2005; Vieira e Zucchi, 2007; Barata e 
Chieffi, 2009; Barroso, 2009; Biehl et al., 2010; Ventura et al., 2010; Machado et al., 
2011; Sant’Ana, et al., 2011; Fleury, 2012; Wang et al., 2014; Guimarães, 2014).  
A revisão bibliográfica sobre o tema, elaborada para essa investigação 
mostrou, no entanto, que poucas pesquisas foram realizadas a partir do ponto de vista 
da experiência das pessoas que fazem uso da judicialização para acessar produtos 
ou serviços de saúde. Dentre os estudos que abordam a experiência dos indivíduos e 
que tomam seus itinerários terapêuticos como objeto de investigação, podemos citar 
os trabalhos de Gerahrdt (2006); Conill et al. (2008) e Burille e Gerhardt (2014). Foi 
possível encontrar, ainda, os trabalhos de Leite e Mafra (2010) e Carvalho e Leite 
(2013), que analisam os itinerários terapêuticos de usuários do sistema de saúde que 
passam pelo processo de judicialização para ter acesso a medicamentos, usando a 




está na relação entre o fenômeno da judicialização e a percepção do usuário sobre o 
direito de cidadania e o direito à saúde.  
O que os trabalhos até aqui realizados nos demonstram com acuidade é que, 
quando lidamos com a judicialização da saúde, não estamos abordando um único 
fenômeno, pois se trata de um processo complexo e que tem servido a diferentes 
propósitos e realidades. A ausência de análises e estudos sobre a judicialização, a 
partir do olhar de quem é um dos seus maiores interessados – o usuário do sistema 
de saúde – mostra uma lacuna de conhecimento que precisa ser preenchida, se 
queremos bem compreender o fenômeno e suas implicações. Para tanto, é 
fundamental estudar os caminhos percorridos pelas pessoas quando procuram por 
determinado cuidado.  
Essa pesquisa parte das experiências de investigação acadêmica produzidas 
por Cecilio et al. (2014) que, sem desconsiderar os aspectos estruturais que 
condicionam a organização e a oferta de serviços de saúde no Brasil, priorizam os 
elementos da micropolítica como objeto de estudo. Compreendem que, apesar das 
estruturas sociais estabelecidas, o indivíduo, no caso o usuário do serviço de saúde, 
movido pelo desejo de recuperar sua saúde e, assim, sua autonomia, pode agir como 
usuário fabricador do sistema, muitas vezes criando itinerários terapêuticos 
inovadores e novas formas de regulação de acesso e uso dos serviços.  
A expectativa em estudos como esse é de que, ao dar voz ao usuário, consiga-
se trazer para o centro do debate o ‘mundo-que-fica-de-fora’ das análises oficiais e 
investigações usualmente conduzidas no âmbito acadêmico. Estas podem incitar 
novas linhas de pesquisa na área de Política, Planejamento e Gestão em Saúde (na 
qual se insere a presente dissertação), bem como melhorar nossa compreensão sobre 
as necessidades dos usuários e de seus familiares, no uso do sistema de saúde.  
O foco do estudo não é, portanto, a judicialização da saúde em si, mas a 
experiência das pessoas que passam pelo processo de judicialização. 
Ao colocar foco na experiência do usuário, espera-se trazer à luz parte dessa 
diversidade que compõe o processo da judicialização e compreender como a vida do 
usuário afeta e é afetada por esse fenômeno. Analisar a judicialização sem considerar 
a experiência das pessoas nos coloca numa posição de ignorar a atuação dos atores, 




traz a oportunidade de formular políticas públicas que minimizem sua necessidade, 
trazendo mais previsibilidade para a gestão e segurança para o usuário.  
 
1.1 Contextualização do problema de pesquisa 
 
O estudo aprofundado do tema permite perceber que o ponto de partida para 
compreender o fenômeno da judicialização da saúde no Brasil é a Constituição 
Federal (CF) de 1988, já que foi a partir dela que o país entrou para um seleto grupo 
de nações onde a saúde foi declarada um direito social constitucional do(a) 
cidadão(ã).   
Explica a relevância desse dispositivo constitucional o fato do Brasil, até então, 
ser um país onde a assistência à saúde era limitada às pessoas que tinham relação 
empregatícia com registro na carteira de trabalho (assistência médica previdenciária). 
Os demais, quando conseguiam obter acesso a serviços de saúde, eram socorridos 
pelas entidades beneficentes na área da saúde, ou atendidos mediante pagamento 
por entidades privadas. Um modelo que priorizou a alocação de recursos públicos 
para expansão e consolidação do setor privado da saúde, razão pela qual o país viu 
o surgimento de grandes hospitais e clínicas de saúde privados antes da criação do 
SUS (Almeida et al., 2001). 
Não é por coincidência que a judicialização da saúde passou a ter relevância 
no Brasil após a promulgação da CF/88 e a definição de seus marcos jurídicos e 
institucionais. A partir dos artigos 6 e 196 da Carta Constitucional, a saúde não só 
passa a ser um direito social do(a) cidadão(ã), mas também um dever do Estado, que 
deve ser garantido por meio de políticas sociais e econômicas. Para garantir a 
efetivação desse direito, foi criado o Sistema Único de Saúde (SUS), baseado nos 
princípios da universalidade e igualdade de acesso, integralidade da atenção e 
participação popular.  
Para se ter uma ideia do desafio que o Estado enfrenta, é importante lembrar 
que o Brasil é o único país do mundo com dimensão continental e com mais de 100 
milhões de habitantes que tem um sistema de saúde público e universal, ou seja, que 
deve atender a todos e todas sem distinção, com equidade e de forma integral, 
oferecendo ações de promoção, prevenção e recuperação da saúde, inclusive de 




CF-88, entre outras coisas, faz com que muitas vezes o sistema seja incapaz de suprir 
toda a demanda existente, o que pode explicar, em parte, o significativo número de 
pessoas que têm optado por buscar a Justiça para garantir o que entende ter por 
direito.  
A explosão de casos de AIDS na década de 90, atingindo pessoas de todas as 
classes sociais, inclusive as mais privilegiadas, que tinham mais acesso à informação 
e maior poder de mobilização, marca o início do fenômeno da judicialização da saúde 
como meio eficaz de acesso a serviços e produtos de saúde no Brasil. Isso porque, 
para tratar esta doença pandêmica, surgiram medicamentos chamados retrovirais, 
que eram muito caros, de difícil acesso e não estavam disponíveis no SUS. Diante 
dessa realidade, organizações da sociedade civil e cidadãos individualmente 
passaram a usar o Judiciário como uma alternativa para a garantia de acesso aos 
medicamentos (Ventura et al., 2010).  
Daí, surgiram ações judiciais requerendo, com base no direito constitucional à 
saúde, que o Estado garantisse o acesso aos medicamentos necessários. Com 
decisões majoritariamente a favor dos demandantes, o número de ações judiciais 
cresceu rapidamente e, como resultado da pressão social e judicial, o governo 
implantou um programa específico para a AIDS, que acabou por se transformar em 
uma política de referência em âmbito mundial. No entanto, é preciso notar que a 
conjunção de fatores que constituíram o caso da AIDS, qual seja, demandas 
individuais que se tornaram coletivas, através da organização de grupos sociais de 
apoio aos portadores do vírus, que somaram esforços com parte da elite brasileira – 
também afetada pela epidemia e com força de pressão suficiente para fazer o governo 
reagir e formular uma política pública expressa em um exitoso programa de 
atendimento integral aos portadores da AIDS – não se deu mais desde então.  
De qualquer modo, a judicialização tem sido um processo majoritariamente 
favorável ao usuário, o que resultou na ampliação progressiva do uso dessa estratégia 
para garantir acesso ao tratamento de outras doenças e problemas de saúde, através 
de demandas variadas, que vão muito além da garantia de acesso a medicamentos.  
Apesar de recorrentes, as ações judiciais hoje são em maioria de âmbito 
individual e não têm provocado uma ação organizada no âmbito coletivo, nem de parte 
da sociedade, nem do Estado, dificultando enormemente o gerenciamento do já 




O contexto atual indica que a judicialização da saúde só tende a se agravar, 
em razão da naturalização do fenômeno e da crescente necessidade de utilização do 
sistema público de saúde pela população em geral. Sofre, ainda, o impacto da 
transição socioeconômica, demográfica e epidemiológica que o Brasil atravessa e das 
graves crises econômica e política, que interferem nas condições de vida dos 
brasileiros e na progressiva deterioração das políticas sociais.  
Pesquisa da Fiocruz, intitulada Brasil Saúde Amanhã (2015), mostra que o país 
vive um contexto de urbanização acelerado e desacompanhado da criação da 
infraestrutura necessária que garanta boas condições de vida a todos, como por 
exemplo, água tratada e sistema de esgoto. Indica também que cresce a 
movimentação das pessoas, aumentando o risco e a velocidade de ocorrência de 
epidemias globais, como vimos acontecer com a gripe aviária e, mais recentemente, 
com o Zyka vírus.  
O cenário demográfico indica um quadro de crescente envelhecimento da 
população, causado pelo aumento da expectativa de vida e pela redução da taxa de 
natalidade, o que exige que o sistema de saúde esteja apto para atender as demandas 
específicas dessa parcela de cidadãos(ãs). Temos um perfil epidemiológico marcado 
pelo crescimento da ocorrência de doenças crônicas não-transmissíveis, que exige 
tratamento de saúde prolongado (e que já representam 73% das mortes no país), 
assim como de agravos e doenças por causas externas, como a violência e o acidente 
de trânsito, que geralmente demandam acesso a leitos hospitalares e cirurgias 
emergenciais. Sem falar no ressurgimento de doenças já controladas, como a febre 
amarela, entre outras (Malta et al., 2016). 
A forte crise econômica vivenciada pelo Brasil gerou um aumento vertiginoso 
no número de desempregados, o que levou milhões de pessoas a deixarem os planos 
de saúde privados e a se socorrerem apenas no SUS. Ademais, apesar da crescente 
pressão sobre o SUS e outras políticas sociais, o governo federal estabeleceu um 
Novo Regime Fiscal, com a Emenda Constitucional 95/2016, que congela os gastos 
em políticas públicas pelos próximos vinte anos, comprometendo ainda mais o já 
limitado orçamento da saúde pública (Reis et al., 2016; Mendes, 2017). 
Tate e Vallinder (1995) explicam que a judicialização da saúde faz parte de um 
fenômeno maior, chamado judicialização da política. A expressão desse fenômeno é 




do mecanismo de controle de constitucionalidade, que dá ao Judiciário o poder de 
rever as ações do Executivo e do Legislativo. Os autores afirmam que se trata de 
fenômeno comum às democracias contemporâneas, onde há uma crescente 
desconfiança da sociedade sobre a classe política e sobre as instituições 
democráticas.  
É possível dizer que, para que o fenômeno da judicialização da saúde se 
instale, é preciso que algumas condições estejam presentes em determinado país, 
como foi o caso do Brasil. A CF/88, para começar, foi formulada no bojo da 
redemocratização do país. Só no sistema democrático os cidadãos podem expressar 
livremente sua vontade e externar seus valores fundamentais através desse 
documento coletivo que é a CF. No Brasil, o direito universal e igualitário à saúde foi, 
então, conquistado como resultado do pacto societário, expresso nas escolhas 
contidas em cada dispositivo da nova CF (Paim, 2011; Reis et al., 2016).  
A conquista do direito à saúde é resultado da luta política conduzida pela união 
do movimento social pela democracia com o movimento pela reforma sanitária, ainda 
na vigência da ditadura militar. O movimento pela Reforma Sanitária era composto por 
médicos sanitaristas e profissionais da saúde, professores e militantes sociais de base 
e da igreja, entre outros, que defendiam a necessidade de garantirmos a todo cidadão 
brasileiro acesso gratuito e universal à saúde, como já ocorria em alguns países da 
Europa (Almeida et al., 2001).  
Foi assim que, durante a Assembleia Nacional Constituinte (que formulou a 
CF/88), conseguiu-se assegurar o direito à saúde como um direito constitucional. 
Houve forte reação por parte de grupos que defendiam outro modelo de assistência à 
saúde, pautado nas regras de mercado, mas alicerçado no acesso aos recursos 
públicos na área da saúde, como já vinha acontecendo. Desde então, estabeleceu-se 
uma disputa na sociedade pelo modelo de assistência à saúde.  
A CF/88 assegurou a criação do SUS, mas com uma contradição. De fato, 
nunca tivemos um sistema efetivamente ‘único’ de saúde, já que também ficou 
garantida na CF a livre iniciativa privada na área da saúde, a oferta de serviços de 
saúde privados em caráter complementar ao SUS e suplementar para a clientela 
privada. Na realidade, constitui-se um sistema de saúde dual, híbrido, que tem uma 




(inclusive por dentro do sistema público) dos recursos e da oferta da assistência em 
saúde.  
Foi também em razão do sistema democrático instalado e da nova CF que 
passamos a ter outra condição essencial à judicialização da saúde, qual seja, os 
princípios da dignidade da pessoa humana e da justiça social, condicionando todo o 
ordenamento jurídico. O direito à saúde passou a ser colocado na condição de direito 
social fundamental, uma norma de aplicabilidade plena e eficácia imediata.  
A CF previu ainda direitos que garantem o acesso do cidadão ao Judiciário para 
dirimir questões de direito à saúde. O princípio da inafastabilidade do poder Judiciário 
assegura que nenhuma lei excluirá da apreciação do Judiciário lesão ou ameaça à 
direito (CF, artigo 5°, inciso XXXV). Atribuiu-se ao Judiciário a competência de rever 
os atos e ações do Executivo e do Legislativo, exercendo o controle de 
constitucionalidade sobre esses poderes, podendo até, como tem sido feito, agir 
diante da passividade do Estado, no que se refere à formulação e execução de 
políticas públicas que garantam a efetividade dos direitos sociais, como a saúde.  
Todo esse arcabouço jurídico não precisaria ser cobrado na Justiça caso nosso 
sistema de saúde tivesse condições suficientes para atender – e efetivamente 
atendesse – todas as demandas, o que não é o caso. Na verdade, algumas 
peculiaridades do sistema aumentam ainda mais o desafio.  
O SUS foi criado com base nos sistemas públicos universais de saúde da 
Europa. Ocorre que a maioria dos sistemas de saúde europeus foram implementados 
logo após a II Guerra Mundial, com a população local em estado de miséria. Para se 
recuperar da Guerra, a instituição do Estado de Bem-Estar Social garantiu direitos 
básicos essenciais para todos, por meio da vigência de um Estado Provedor, cuja 
implantação se deu na fase áurea do capitalismo de produção, com a renda menos 
concentrada e quando a economia crescia vertiginosamente (Paim et al., 2011; 
Mendes, 2013).  
Já o SUS foi criado numa conjuntura política e econômica muito diferente. 
Antes da redemocratização, o Brasil experimentou uma década de grave crise 
econômica e estagnação. O SUS, uma política pública própria de um Estado Provedor, 
foi então implantado na vigência de um Estado Mínimo (Reis et al., 2016), sob a égide 
de políticas neoliberais, quando o capitalismo já não estava mais na sua época áurea 




(mercado financeiro e fundos de investimento) e menos disponíveis para o custeio de 
políticas públicas. Diante desse contexto, as decisões políticas necessárias para 
garantir a plena implementação do SUS, em particular orçamento financeiro suficiente 
para dar conta da responsabilidade instituída pela CF, não foram tomadas. Ao 
contrário, as decisões priorizaram outras ‘necessidades’. É o que explica o fato do 
Brasil historicamente gastar mais com pagamento dos juros da dívida pública do que 
com o sistema de saúde, bem como de termos desde então governos que 
sucessivamente têm, apesar das regras constitucionais, desvinculado o orçamento 
público da seguridade social (saúde, previdência e assistência social) para outros fins.  
Mendes (2017, p. 58) explica que, apesar do Brasil ser um dos países que 
“dispõe de maior custo de financiamento de sua dívida (pagamento de juros), levando 
em conta o seu patamar de endividamento em relação ao PIB”, o governo brasileiro, 
ao invés de limitar os juros do pagamento da dívida como medida de seu Novo Regime 
Fiscal, optou por congelar os gastos do Estado em políticas sociais, como a saúde, 
por 20 anos. Segundo Mendes (2017), 
  
“A dívida pública líquida brasileira refere-se a 33,6% do PIB (2013) e tem um 
custo de financiamento de 5,2% do PIB. Já́ países cujas dívidas liquidas são 
significativamente maiores dispõem de um custo de financiamento bem 
menor, como a Grécia, que deve 169,7% do PIB, Portugal, 118,5% e 
Espanha, 60,5%, sendo que o custo de financiamento é respectivamente de 
3,6%, 3,8% e 2,9% do PIB. Essa distorção foi ainda mais grave em 2015, 
quando o Brasil alcançou 8,5% do PIB, cerca de R$ 500 bilhões com o custo 
de financiamento dessa dívida, sendo cinco vezes superior ao gasto do 
Ministério da Saúde.” (Mendes, 2017, p. 58). 
 
 
Estudos de Marques e Mendes (2009) mostram ainda que, em 2008, o Brasil 
gastou 1,7% do PIB com saúde pública e 5,9% do PIB com pagamento de juros da 
dívida. Dados da OCDE demonstram que, apesar de termos uma população e um 
território maiores que muitos países com sistemas universais de saúde, como a 
França, o gasto público do nosso país foi muito menor que o dos demais. Enquanto 
no Brasil, em 2013, o gasto público foi de 4,7% do PIB com saúde, o Canadá gastou 
7,6 % e a França 9% do PIB. Até os Estados Unidos, que não têm sistema público de 
saúde, investem mais que o Brasil per capita. Segundo a OCDE, em 2013, os Estados 
Unidos tiveram um gasto público per capita em saúde de 4.307 dólares, enquanto o 




Em 2017, os gastos públicos com saúde efetuados pelas três esferas de 
governo resultaram no valor anual de R$ 1.261,750 por habitante, o que implica em 
pouco mais de R$ 3,48 por habitante/dia (CFM, 2018). Caracteriza-se, assim, de 
maneira inquestionável – e com forte impacto sobre a judicialização – o 
subfinanciamento crônico da saúde no Brasil.  
Além de todo esse quadro que favorece a ocorrência do fenômeno da 
judicialização, é fato que a postura do Judiciário também foi e tem sido determinante 
para a continuidade e ampliação do fenômeno. Isso porque, como nos mostra Gouvêa 
(2003), até 1996 o Judiciário interpretava o artigo 196 da CF como uma norma 
programática, “insuscetível de produzir efeitos jurídico-positivos”. Em 1997, no 
entanto, mudou sua interpretação para considerar o artigo 196 da CF como norma de 
eficácia plena. Gouvêa (2003) explica que, a partir de então,  
 
“impulsionadas por esta mudança no padrão decisório, ações versando o 
fornecimento de medicamentos para outras doenças foram se tornando cada 
vez mais frequentes e com maior porcentagem de êxitos.” (Gouvêa, 2003, p. 
106).  
 
O Judiciário muitas vezes desconsidera em suas decisões as políticas públicas 
de saúde formuladas por um complexo sistema interfederativo, que envolve a 
participação das três esferas do Poder Executivo. Além disso, ignora o papel 
desempenhado por atores diversos, que incidem no processo de formulação das 
políticas de maneira importante, como o Legislativo, os Conselhos de Saúde, as 
Conferências de Saúde, o Conselho Nacional de Secretários de Saúde (CONASS), o 
Conselho Nacional de Secretarias Municipais de Saúde (CONASEMS) e o Conselho 
Nacional de Saúde (CNS), entidades compostas pela sociedade civil, servidores, 
gestores e prestadores de serviços da saúde, o que também ajuda a agudizar o 
fenômeno. Afinal, essa postura acaba por oferecer um acesso alternativo para a 
indústria e prestadores de serviços da saúde ao orçamento público, e uma forma 
pouco criteriosa de incorporação de medicamentos, serviços e produtos no rol do SUS 
e da saúde suplementar, sem passar pelos processos de incorporação e formulação 
habitual, previstos para a elaboração de uma política pública (Messender et al., 2005; 
Pepe et al., 2010).  
As demandas judiciais têm sido utilizadas para encurtar a distância que o 




novas tecnologias e sua posterior incorporação pelo SUS, o que, em termos 
comerciais, significa garantia de acesso a um enorme mercado consumidor (Biehl; 
Petryna, 2009). Dessa forma, a judicialização, ao invés de estar contribuindo para a 
melhoria do nosso sistema de saúde, estaria de fato incentivando uma visão de saúde 
como mercadoria, diferente do que a CF prevê.  
A consequência disso é o surgimento de uma cadeia de negócios em torno da 
judicialização da saúde, envolvendo vários atores, como médicos, advogados, o 
complexo industrial e econômico da saúde e ONG’s de apoio aos usuários, que é 
bastante constitutiva do quadro da judicialização da saúde no Brasil. Essa cadeia de 
negócios gera uma forte atividade de lobby, que dissemina no seio da sociedade 
interesses comerciais e mercadológicos, como se fossem interesses de saúde 
pública, através da mídia, dos políticos, dos médicos, dos formadores de opinião, entre 
outros (Levèfre, 1991; Massud, 2010; Caron et al., 2013; Scheffer, 2014).  
Assim, a judicialização da saúde evidencia que a disputa sobre a saúde como 
valor se mantém viva e pulsante, ou seja, não cessou com a promulgação da CF/88, 
que estipulou a saúde como um direito e não como uma mercadoria. Setores que 
atuaram para que, além do sistema público, ficasse assegurado na CF o direito à livre 
iniciativa na saúde e a oferta de serviços privados de assistência à saúde (artigo 199), 
continuam defendendo a priorização dos serviços privados de saúde.  
Ventura et al. (2010) e Fleury (2012) nos apontam aspectos positivos da 
judicialização, defendendo o ponto de vista do fortalecimento da cidadania. É fato que, 
para os usuários, a judicialização tem o potencial de induzir a agenda política e de 
reduzir a morosidade da administração pública, funcionando como uma via de 
encaminhamento das suas necessidades. A própria gestão pública, diante da pressão 
da judicialização, assumiu papel ativo na produção de legislação que delimitasse e 
organizasse os serviços públicos a serem prestados na área da saúde, oferecendo à 
Justiça parâmetros legais para o julgamento dos pleitos, com a definição do conceito 
de integralidade da atenção, o estabelecimento dos protocolos clínicos a serem 
seguidos e a criação de um organismo responsável pela análise e condução do 
processo de incorporação tecnológica no SUS: a Comissão Nacional de Incorporação 
de Tecnologias no SUS (CONITEC), conforme dispõe a Lei 12.401/2011.  
Também o Poder Judiciário, mesmo que de forma pontual, tem tomado 




ações judiciais com demandas de medicamentos não incorporados pelo SUS (FSP, 
2017). Já o CNJ vem encaminhando a formação de grupos de trabalho com a 
administração pública, com o intuito de reduzir a necessidade de judicialização, bem 
como melhor julgá-las quando necessário. Também foram criados grupos de trabalho, 
compostos por membros do Judiciário, Ministério Público e Poder Executivo, para 
tentar a resolução de conflitos extrajudicialmente (CNJ, 2018). 
 
1.2 Os atores principais da Judicialização da Saúde 
 
Como já é possível notar, a judicialização da saúde é um fenômeno complexo, 
que envolve diversos atores, além do usuário e seus familiares, que se constituem no 
foco central deste estudo.  
Em cena, podem ser identificados como atores importantes: os poderes 
Judiciário, Executivo e Legislativo, o Ministério Público Estadual e Federal, o 
Complexo Industrial da Saúde, as operadoras de planos de saúde, as universidades 
e os institutos de pesquisa científica, as entidades de proteção ao consumidor, as 
organizações de apoio aos usuários, o CNJ, os advogados, os médicos e demais 
profissionais de saúde, a mídia, a classe política e entidades como o CNS, CONASS, 
CONASEMS, COSEMS, entre outras. A ação de alguns desses atores tem, no 
entanto, preponderância na conformação do fenômeno e, por isso, merecem uma 
breve análise.  
 
Quadro 1 - Os atores atuantes no fenômeno da judicialização 
 
 Fonte: própria autora. 
Poderes Legislativo,
Executivo e Judiciário
Ministério Público Estadual e 
Federal
CONASS, CONASEMS, CNS
Complexo Industrial da Saúde,
Operadoras de Planos de Saúde,
Institutos de Pesquisa,





Conselho Nacional de Justiça,
Orgãos de Defesa do Consumidor,







O usuário do sistema de saúde e a equipe de saúde que o assiste, 
principalmente seu médico, são atores fundamentais, uma vez que é a partir da 
necessidade de um e da prescrição do outro que a engrenagem do fenômeno da 
judicialização tem início. A ação desses atores, no entanto, nem sempre se dá de 
maneira “neutra”. Quando o usuário procura um médico e reclama de determinada 
dor, indisposição ou necessidade, abre-se um leque de possibilidades para esse 
profissional, na tentativa de resolver o problema exposto pelo usuário. Nem sempre o 
médico segue os protocolos clínicos e diretrizes terapêuticas traçados pelo SUS ou 
recomendados pelas sociedades científicas aos quais está direta ou indiretamente 
vinculado.  
Não é raro que se observe a prescrição de exames diagnósticos e 
procedimentos desnecessários e medicamentos inapropriados. Pepe et al. (2010, p. 
9) alertam que “diversos fatores podem influenciar negativamente a qualidade da 
prescrição médica e que, portanto, prescrições inadequadas não são incomuns”. 
Recentemente, alçou repercussão nacional notícias que indicam a atuação de 
esquemas criminosos, designados como ‘máfias das próteses' (Correio Brasiliense, 
2017), que atuam em hospitais públicos e privados, com a prescrição de próteses sem 
indicação clínica, ou seja, sem que os usuários precisassem. Caso parecido ocorreu 
com a prescrição de colírio para glaucoma (G1, 2017). Esses exemplos mostram que 
muitos casos de judicialização podem começar não a partir de problemas de saúde 
do usuário, mas por questões de interesse capitalísticos que rodeiam o trabalho 
médico.  
Estudo de Pepe et al. (2010) sobre o tema mostra que as decisões judiciais se 
baseiam majoritariamente na prescrição médica que instrui a ação, sem que haja 
qualquer análise técnica e médica garantida pelo Juízo sobre a real necessidade do 
usuário, sobre seu estado patológico e sobre a compatibilidade da prescrição com o 
rol de serviços e produtos oferecidos regularmente pelo SUS. O fato de juízes e 
desembargadores estarem julgando matéria que não dominam, tanto no que diz 
respeito às questões da medicina como as relativas à incorporação tecnológica, 
explicam os achados do estudo. Ou seja, a judicialização pode ser induzida por uma 
prescrição médica adequada e necessária ou mal-intencionada e interesseira.  
A postura do Judiciário no tocante às demandas em saúde é relevante e tem 
sido muito criticada. Primeiramente, porque há um questionamento sobre até onde a 




responsabilidade pela formulação é partilhada entre Executivo e Legislativo, ficando a 
execução a cargo do Executivo. Quando o Judiciário concede uma decisão que 
determina que o sistema de saúde providencie um medicamento que não está previsto 
no protocolo do SUS, e que muitas vezes sequer possui registro na Anvisa, não estaria 
o Judiciário criando uma nova política e assim, como afirma Wang (2013), usurpando 
a competência dos outros Poderes? A CF autoriza o Judiciário a desconsiderar toda 
a formulação de políticas públicas, muitas construídas por complexos arranjos que 
incluem a participação das diferentes esferas de governo, da sociedade civil, dos 
profissionais de saúde, entre outros, colocando a prescrição de um médico acima de 
todo arranjo organizativo e legislativo do SUS? 
Ademais, se a administração pública trabalha com recursos financeiros finitos 
e precisa se adequar a eles, fazendo escolhas na formulação de políticas, 
considerando diversas informações epidemiológicas, de custo-benefício e de 
efetividade, pode o Judiciário determinar gastos que não estão previstos no orçamento 
público, ou mesmo, cobertura de procedimentos que não constam do contrato 
assinado entre plano de saúde e beneficiários?  Uma característica importante da 
democracia é que nela cabe aos poderes eleitos a responsabilidade de fazer as 
escolhas políticas e a devida alocação de recursos para implementar tais políticas. 
Assim, “a política de saúde é elaborada com base na tomada de decisões coletivas 
pelo sistema político, sob uma perspectiva coletiva e distributiva” (Marques e Dallari, 
2007). 
Isso porque as decisões judiciais não trazem efeito só para o demandante, mas 
se estendem para o restante da sociedade. E isso gera um debate procedente sobre 
a adequação da judicialização ao princípio da equidade, um dos pilares constitucionais 
do SUS, que pode ser visto a partir de diversos pontos de vista. De início, sabe-se 
que, na prática, para se propor uma ação judicial, é preciso contratar um advogado e 
pagar às custas do processo, ou seja, há um custo de acesso ao Judiciário que nem 
todos os cidadãos conseguem arcar. Dessa forma, a judicialização da saúde 
privilegiaria as demandas de parte da sociedade já melhor posicionada 
financeiramente, antecipando-se e reduzindo a oportunidade de acesso de outras que, 
sem poder litigar, aguardam o tempo da administração ou sequer conseguem ativar 
mecanismos para pleitear suas demandas e direitos. O Judiciário, nesse caso, 




Cecilio et al. (2014) e, ao proceder dessa maneira, estaria provocando mais iniquidade 
num sistema que já é bastante desigual.  
No seio do próprio Judiciário há divergências sobre como melhor proceder ao 
julgar questões de saúde. Para o Ministro Celso de Mello (STA 175-CE), por exemplo, 
havendo dilema entre os interesses financeiros e secundários do Estado e o direito à 
vida, deve-se privilegiar sempre o último (JUS, 2015). 
O ex-Ministro Eros Grau afirma que “os juristas não podem ficar ‘escondidos’ 
atrás das normas, que na sua abstração podem tudo. É preciso encarar a escassez”. 
Já o desembargador federal Perlingeiro (2013) critica o fato da judicialização da saúde 
ser procedida, no Judiciário, como se tratasse de direito privado. O problema é que, 
como ele afirma, os procedimentos administrativos se destinam a assegurar o acesso 
universal, ou seja, não se pode garantir a demanda individual sem considerar a 
subsistência da assistência coletiva (Perlingeiro, 2013, p. 144).  
O Judiciário toma uma decisão a partir do pleito do usuário, mas caberá à 
gestão do sistema de saúde, público ou privado, encaminhar o serviço determinado. 
A maioria das decisões são liminares, inclusive muitas são dadas sem nem ouvir a 
outra parte e, mesmo que se recorra da decisão, é preciso também as cumpris. Por 
essa razão, a gestão do sistema (que pode representar um ente público ou um 
privado) é outro ator relevante no desenrolar do fenômeno.  
As decisões judiciais muitas vezes desconsideram o planejamento 
governamental, as políticas traçadas, a previsão orçamentária, as filas organizadas, 
os protocolos e diretrizes estipulados, a relação de medicamentos organizada por 
arranjos institucionais, onde, de forma pactuada, cada ente fica responsável pela 
aquisição e distribuição de determinados grupos de medicamentos ou pela oferta de 
serviços, exames e procedimentos.  
A Política Nacional de Assistência Farmacêutica é um exemplo de como as 
políticas de saúde são construídas. O processo decisório de formulação de políticas 
no SUS passa por colegiados de negociação e deliberação: a Comissão Intergestores 
Bipartite, integrada paritariamente por dirigentes da Secretaria Estadual de Saúde e 
do órgão de representação dos Secretários Municipais de Saúde de cada estado 
(COSEMS) e a Comissão Intergestores Tripartite, integrada paritariamente por 
representantes do Ministério da Saúde, dos órgãos de representação do conjunto dos 




(CONASEMS). Têm, por finalidade, elaborar propostas para a implantação e 
operacionalização do SUS. As decisões são feitas por consenso, e não no voto, de 
modo a viabilizar a administração de conflitos. Esse processo de deliberação é 
monitorado pelos Conselhos de Saúde, garantindo assim o controle social das 
políticas públicas em saúde.  
É através desse tipo de deliberação que se constituiu, por exemplo, a Relação 
Nacional de Medicamentos (RENAME). A RENAME é um meio pelo qual o SUS 
padroniza a prescrição e o abastecimento de medicamentos, de maneira a reduzir os 
custos dos produtos. A RENAME é composta pela Relação Nacional de 
Medicamentos do Componente Básico da Assistência Farmacêutica 
(responsabilidade Municipal), Componente Estratégico da Assistência Farmacêutica 
(responsabilidade Federal), Componente Especializado da Assistência Farmacêutica 
(responsabilidade Estadual e Federal), Relação Nacional de Insumos Farmacêuticos 
e Relação Nacional de Medicamentos de Uso Hospitalar. É a RENAME que referencia 
a Relação Municipal de Medicamentos Essenciais (REMUME), a lista de todos os 
medicamentos padronizados pelos municípios.  
As decisões judiciais, então, tendem a fragilizar ainda mais esse sistema 
alicerçado no pacto interfederativo, que já é complexo e difícil de ser gerenciado. 
Nesses casos, o gestor cumpre as decisões judiciais, mesmo que muitas vezes possa 
responder posteriormente por improbidade administrativa. Também fica com o gestor 
a responsabilidade do que Calabresi e Bobbit (1978) chamam de ‘escolhas trágicas’, 
o que no caso pode significar o uso de determinado recurso com algum serviço ou 
procedimento fora do protocolo, por determinação judicial, sabendo que esse recurso 
fará falta para custear assistência para outras pessoas atendidas, conforme o 
estipulado em protocolos ou na programação em saúde.  
Os estudos do campo da Bioética também contribuem de alguma forma com o 
debate sobre essas ‘escolhas trágicas’, cuidando da construção de um saber que visa 
justamente possibilitar a tomada de decisões melhor fundamentadas por parte dos 
responsáveis por políticas de saúde (Oliveira, 2010).  
Se na bioética há concordância de que se deve fazer justa distribuição na 
sociedade não só de bens, mas também de obrigações e deveres, não há ainda 
consenso sobre a escolha de critérios para definir prioridades nos gastos em saúde 




tomar decisões de natureza ética e moral, difíceis de serem feitas em razão da 
incerteza de sua validade. Dessa forma, as sugestões vindas da bioética variam. Há 
quem defenda que se exclua dos serviços públicos os procedimentos ligados à 
medicina do desejo. Outros argumentam pelo critério de maximização dos recursos, 
o que significaria alocar recursos onde pudesse beneficiar o maior número de pessoas 
pelo maior espaço de tempo. Há, ainda, quem advogue que os indivíduos com hábitos 
não saudáveis (como o de fumar) paguem uma taxa extra na utilização do sistema 
(Fortes, 2010).  
A questão ética é importante também porque deveria condicionar a conduta 
dos profissionais da saúde em relação a seus pacientes, direcionando aos mesmos 
somente o necessário e apropriado para restabelecer sua saúde ou melhorar sua 
condição de vida. Ocorre, no entanto, que a realidade não se mostra dessa 
maneira.  Muitos profissionais de saúde trabalham para mais de um empregador (ou 
seja, não têm um único foco ao conduzir seu trabalho) e não é raro que alguns estejam 
envolvidos também com os interesses do complexo industrial da saúde.  
Diante de um usuário do sistema de saúde e seus familiares, que estão 
vivenciando uma situação de adoecimento e, por isso, encontram-se especialmente 
fragilizados, a palavra e atitude dos profissionais da saúde se tornam ainda mais 
relevantes. Isso porque, para encontrar a cura para seu adoecimento, ficam, 
possivelmente, mais inclinados a se submeter ao uso de medicamentos ainda sem 
segurança comprovada ou procedimentos de eficácia duvidosa em processo de testes 
e pesquisas, se assim lhes for sugerido.  
A assimetria de conhecimento existente entre médico e paciente exige ainda 
maior cuidado dos profissionais de saúde quando sugerem algo aos pacientes. Afinal, 
no cuidado à saúde deparamo-nos com características técnicas complexas, que na 
maioria das vezes o usuário não domina (Cecilio e Lima, 2010).  
Geralmente, há uma assimetria, ou seja, uma diferença abissal entre o 
conhecimento (saber/fazer) que o médico possui sobre o processo de adoecimento e 
o conhecimento que o próprio usuário possui sobre sua doença e os possíveis 
tratamentos. Assim, quando o médico faz um diagnóstico, prescreve um medicamento 
ou solicita um procedimento, ele dificilmente poderá ser tecnicamente contestado pelo 
usuário ou sua família, que tendem a seguir fielmente a orientação dada. Ainda mais 




ou de seus familiares para situações clínicas graves, que colocam em risco a 
manutenção da vida ou a possibilidade de sequelas incontornáveis. O que o usuário 
faz, no máximo, e que se constitui ainda em prática incomum no país, é procurar uma 
segunda opinião, também médica, para se certificar do que fazer. Ou seja, um 
profissional de saúde mal-intencionado pode facilmente obter ganhos escusos pela 
prescrição de determinado procedimento, por exemplo, sem levantar qualquer 
questionamento por parte do usuário, como visto na atuação da máfia das próteses 
nos hospitais brasileiros, entre outras situações em que a assimetria de relação entre 
esses dois polos impõe graves prejuízos aos usuários.  
As diversas dimensões do fenômeno da judicialização da saúde expostas até 
aqui demonstram que se trata de um objeto de estudo já profundamente analisado a 
partir da atuação de diferentes protagonistas e de campos de saber. Apesar de muito 
estudado, compreende-se que, nem de perto pode ser considerado um assunto 
esgotado. 
Para que a experiência das pessoas possa ser tomada como o foco central 
dessa pesquisa, procuraremos inicialmente resgatar e analisar os itinerários 
terapêuticos de alguns usuários e de seus familiares que recorreram à Justiça para 
ter acesso a serviços para produzir saúde. Buscando analisar sua vivência e os 
desejos que experimentam, procuraremos observar os entraves que surgiram e as 
estratégias e dispositivos que foram por eles utilizadas.  
A partir da identificação dos mapas de cuidado – que, como explicam Cecilio et 
al. (2014), é o instrumento de operação da regulação leiga – resultantes do 
protagonismo dos atores em foco, pretende-se produzir outras dimensões subsumidas 
e que se impõem como lacunas de conhecimento, quando se toma a análise do 
complexo fenômeno da judicialização da saúde. 
O problema que essa investigação se coloca a desvendar pode ser 
compreendido a partir das interrogações que direcionaram nossa atenção durante a 
pesquisa, qual sejam: Qual o “itinerário terapêutico” percorrido e o mapa de cuidado 
produzido por pacientes e familiares que recorrem à justiça para garantir suas 
demandas em saúde? Que entraves e possibilidades encontram neste caminho? 
Quais estratégias e dispositivos são utilizados para a garantia de suas demandas? 
Como percebem (ou não) a existência de outros ‘atores’ e interesses em jogo, que 




Registra-se que, no decorrer do processo de construção dessa investigação, 
trabalhamos com os seguintes pressupostos:   
a) A judicialização da saúde pode decorrer, primeiramente, de diferentes 
circunstâncias que impedem o uso regular do sistema de saúde; 
b) A judicialização da saúde, que é um meio legítimo de garantir o direito à 
saúde estipulado na Constituição Federal, passou também a ser uma forma 
de acesso diferenciado ao orçamento da saúde, incentivando a criação de 
uma ‘cadeia de negócios’ no Complexo Industrial da Saúde, no meio 
jurídico e em parte da sociedade que, por fim, drenam um volume de 
recursos essencial para o atendimento das demandas gerais da população. 
Diante da postura do Judiciário de deferir quase que a totalidade das 
demandas pleiteadas em matéria de saúde, diversos atores com diferentes 
interesses passaram a fazer uso das necessidades dos pacientes e 
familiares como atalhos para incorporação tecnológica, como forma de 
acelerar ou dispensar o processo de registro e/ou análise de incorporação 
pelo SUS e/ou pela saúde suplementar;  
c) As decisões judiciais sobre demanda em saúde enfraquecem as políticas 
públicas e os órgãos públicos que as formulam, quando ignoram os 
protocolos técnicos de acesso e oferta de serviços e produtos e os critérios 
para incorporação tecnológica;  
d) Os usuários e seus familiares, de maneira geral, não percebem a atuação 
de outros atores e interesses no jogo da judicialização da saúde ou tendem 
a considerá-los como seus aliados atores atuantes no fenômeno da 
judicialização. 
 Vale explicitar, por fim, de modo a explicar a implicação da pesquisadora com 
o tema, que o processo de construção da presente investigação foi fortemente 
influenciado por sua formação acadêmica em direito e ciências políticas e, mais 
recentemente, pela experiência pessoal, como primeira-dama do Estado do Amapá 
(2011-2014).  
 A gestão do SUS e de serviços públicos de saúde têm se mostrado 
desafiadoras em todo o país. A experiência que fez brotar enorme interesse da 
pesquisadora pelo campo da Saúde Coletiva se deu num pequeno estado localizado 




áreas de vazios assistenciais, número insuficiente de recursos humanos 
especializados, difícil acesso a serviços de manutenção dos aparelhos e tecnologias 
em saúde, tudo isso somado a um orçamento público insuficiente que precisa custear 
serviços caros, com forte impacto sobre as contas públicas, que são majorados em 
relação à região central do Brasil por conta do que se reconhece como ‘custo 
amazônia’.  
  Os interesses privados no orçamento público da saúde, o desafio de oferecer 
bons serviços a partir de uma máquina administrativa ‘viciada’ por influências políticas 
e de corporações de profissionais da saúde, entre outros, mostraram uma realidade 
impossível de ser percebida com naturalidade e levaram a pesquisadora a querer 
compreender melhor como devem funcionar os serviços em saúde. Inicialmente, esse 
desejo a levou ao curso de especialização em saúde e direito na Escola Nacional de 
Saúde Pública - Fiocruz e, em seguida, o mestrado em Saúde Coletiva, que se 
materializa e tem como resultado essa dissertação.
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2.1 Objetivo geral 
 
Analisar a experiência de pessoas que recorreram à Justiça para ter acesso a 
serviços e garantir cuidados à saúde.  
 
2.2 Objetivos específicos  
 
• Caracterizar as estratégias, os atores envolvidos e os motivos colocados 
pelos usuários e seus familiares para a judicialização do seu processo de 
cuidado;  
• Analisar as vivências dos usuários e seus familiares com os setores da 
saúde e da justiça, identificando os entraves e as estratégias e dispositivos 
utilizados por eles para garantir suas necessidades; 
• Identificar os mapas de cuidado, produzidos pelos usuários e seus 
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3.1 O Caminho do Pensamento 
 
Estudos que privilegiaram o ponto de vista do usuário, ao analisarem aspectos 
do cuidado e dos serviços de saúde, como os desenvolvidos por Carapinheiro (2001), 
Gerhardt (2006), Andreazza et al. (2011) e Cecilio et al. (2014), foram importantes 
inspirações e tomados como referências principais para o desenvolvimento da 
presente pesquisa.  
Esses trabalhos indicam a riqueza de informações, captadas a partir da 
experiência do indivíduo a procura de cuidado, bem como a utilidade da incorporação 
desse ponto de vista, para produzir mudanças nos serviços de saúde e torná-los 
completamente diversos da forma como se apresentam, muitas vezes como simulacro 
do formulado nas políticas governamentais.  
Entende-se que a judicialização da saúde, pelo forte impacto que produz sobre 
a gestão dos serviços de saúde, no debate político atual e na vida das pessoas que 
fazem uso dessa alternativa, também pode ser tomada como tema de reflexão. Daí a 
definição do objeto de investigação dessa pesquisa.   
Por se tratar de um objeto de estudo focado na experiência de vida de usuários 
dos sistemas de saúde público e privado, que vivenciaram o fenômeno da 
judicialização, optou-se pela realização de uma pesquisa qualitativa. Esse tipo de 
investigação é a mais apropriada para estudos que buscam compreender a vivência 
cotidiana do ser humano, no caso, como se atravessa um processo de adoecimento, 
tendo que lidar com limitações de acesso a demandas consideradas necessárias para 
o cuidado em saúde, que podem vir a ser resolvidas por uma decisão judicial (Hoga e 
Borges, 2016).  
A abordagem escolhida para produção dos dados empíricos foi a de histórias 
orais. A expectativa era a de que durante o processo de coleta das histórias orais de 
usuários que tinham vivenciado a experiência com a judicialização da saúde 
encontraríamos informações privilegiadas sobre esse fenômeno. Queiroz (1988) 




“o relato oral está na base da obtenção de toda a sorte de informações que 
antecede a outras técnicas de obtenção e conservação do saber; a palavra 
parece ter sido, se não a primeira, pelo menos uma das mais antigas técnicas 
utilizadas para tal. (...) A história oral encerra a vivacidade dos sons, a 
opulência dos detalhes, a quase totalidade dos ângulos que apresenta todo 
fato social.” (Queiroz, 1988, p. 3). 
 
Através do relato oral, portanto, almejava-se acessar as experiências 
individuais que são únicas, ciente de que as experiências humanas são também um 
reflexo da vida comum em sociedade, de modo que cada história nos traria também 
algo que diria do todo, não só do particular (Houle, 2008; Artufch, 2010).  
Minayo (1993), ao citar Bourdieu, esclarece a especial característica desse tipo 
de pesquisa dizendo que, 
 
“cada agente, ainda que não saiba ou não queira, é produtor e reprodutor do 
sentido objetivo, porque suas ações são o produto de um modo de agir do 
qual ele não é o produtor imediato, nem tem o domínio completo.” (Minayo, 
1993, p. 246). 
 
O objetivo, então, foi o de captar as nuances do fenômeno coletivo através da 
reconstrução da história pessoal. Segundo Schraiber (1993, p. 65), 
  
“o relato sempre será uma lembrança individual, um ponto de vista sobre a 
memória coletiva, formas ricas na ampliação, na profundidade e na 
diferenciação com que se trabalha o coletivo.” 
 
Os relatos orais foram captados pela técnica de depoimento pessoal, com 
entrevistas abertas, tendo sido utilizado um esquema memorizado das questões 
abordadas.  
O depoimento pessoal foi adequado para essa pesquisa, porque teve por foco 
um momento específico da vida do usuário e/ou de seu familiar. Mesmo que a 
experiência de lidar com o adoecimento se estendesse por um longo período de vida, 
contou para a escolha do depoimento pessoal o fato de estarmos com foco na 
experiência do usuário enfermo com a judicialização. Ou seja, não estávamos 
buscando a história de vida do usuário; o que buscávamos era compreender uma 
dimensão determinada da sua história de vida (Bertaux, 2010).   





“estabelecer diferenças entre histórias de vida e depoimentos pessoais não 
constitui exagero de pesquisador demasiadamente escrupuloso. A escolha 
de uma ou de outra técnica não pressupõe apenas diferenças na maneira de 
aplicá-las, mas inclusive, e sobretudo, diferença nas preocupações do 
pesquisador com relação aos dados que pretende obter.” 
 
Esta autora explica que a técnica de história de vida compreende um conjunto 
de vários depoimentos e exige que o pesquisador assuma um papel mais reduzido no 
momento da entrevista, com poucas interferências, deixando o narrador decidir o que 
vai relatar. É o narrador que determina o que é relevante narrar e detém o fio condutor 
da entrevista, que pode ser difícil de ser concluída, exigir mais de um encontro e 
produzir grande volume de material. Isso porque nada do que o entrevistado narrar 
pode ser desconsiderado, uma vez que o objetivo desta técnica é compor uma 
narrativa que explique a existência do mesmo.  
O depoimento pessoal, por outro lado, possibilita ao entrevistador, mesmo nas 
entrevistas abertas, assumir um papel mais preponderante, definindo o tema, 
controlando o entrevistado, conduzindo com maior ou menor delicadeza a busca pelos 
acontecimentos da vida do participante que tenham relação com o objeto estudado. 
Nesse caso, é mais fácil terminar a entrevista assim que se tenha coletado as 
informações necessárias. Um encontro só pode ser suficiente, porque os depoimentos 
são mais curtos e foi exatamente isso que experimentamos na pesquisa. 
O percurso metodológico dessa pesquisa pode ser visualizado por um simples 
esquema:  
Pesquisa Qualitativa → Histórias Orais → Depoimento Pessoal 
 
3.2 Dando existência escritural à fala 
 
Bosi (1973), em seu livro “Lembrança de Velhos”, resultado de sua tese de livre-
docência no campo da psicologia social, que trata da história de São Paulo a partir da 
“memória social fisgada no estágio da velhice”, realizou entrevistas feitas em 
profundidade com oito participantes. Com esse material, Bosi construiu narrativas, 
como dito na apresentação do livro, “dando existência escritural à fala”.  
A pesquisa de Bosi guarda enorme distância do propósito do presente estudo, 




seja, tratamos aqui, como fez Bosi, da narrativa dos usuários entrevistados, na forma 
de seus depoimentos pessoais. Castellanos (2014) explica que: 
“A narrativa é um meio fundamentalmente humano de dar significado à 
experiência. Ao contar e interpretar experiências, a narrativa estabelece uma 
mediação entre um mundo interior de pensamentos-sentimentos e um mundo 
exterior de ações e estados de espírito observáveis”.” (Castellanos, 2014, p. 
1069). 
 
Mais do que da narrativa, tratamos da história vivida por cada um. Eclesia 
(2012) provoca uma reflexão importante quando sugere que, em pesquisas desse tipo, 
mais apropriado que falar em coleta de dados seria falar em ‘produção negociada de 
evidências’. Foi isto que, de alguma forma, foi produzido a partir das entrevistas 
realizadas, já que o material da pesquisa foi resultado de encontros entre o 
pesquisador e os participantes, onde o participante aceitou o convite do pesquisador 
para compartilhar sua história, que mais tarde foi tratada como evidência para análise 
do objeto estudado.  
Moreira et al. (2016) afirmam que: 
 
“as histórias sempre tiveram uma função social importante nas sociedades ao 
longo do tempo: elas assumiam o caráter de partilha da sabedoria de vida 
dos mais velhos, como forma de ensinamento daquilo que se viveu.” (Moreira 
et al. 2016, p. 226 e 227). 
 
Da mesma forma, usamos as narrativas dos participantes para compreender 
nosso objeto de estudo. Ou seja, a experiência de cada um foi a fonte de onde 
buscamos conhecimento para analisar o fenômeno da judicialização vivido pelas 
pessoas. 
Como o objetivo era desvendar o universo dos sentimentos, afetos, crenças e 
valores que atravessassem os indivíduos que tiveram de ir além da regulação 
governamental para garantir suas necessidades em saúde, as palavras que 
expressaram as práticas e vivências cotidianas desses homens e mulheres se 
tornaram o principal material de estudo dessa pesquisa. Como nos ensina Minayo 
(1993), 
“a realidade social é qualitativa e os acontecimentos nos são dados 
primeiramente como qualidades em dois níveis: a) em primeiro lugar, como 
um vivido absoluto e único incapaz de ser captado pela ciência; e b) em 
segundo lugar, enquanto experiência vivida em nível de forma, sobretudo da 
linguagem que a prática científica visa transformar em conceitos.” (Minayo, 




Determinante para essa etapa da pesquisa foi considerar que, no encontro 
intencionado entre pesquisador e entrevistado, as histórias dos participantes 
entrecruzaram com a da pesquisadora. As razões, os desejos, os sofrimentos, as 
alegrias, as oportunidades e as dificuldades dos entrevistados atravessaram o 
conhecimento acumulado pelo pesquisador sobre seu objeto de estudo. E esse 
atravessamento produziu um deslocamento. O fato de sermos todos da espécie 
humana e dividirmos o mesmo tempo de existência pode propiciar o surgimento de 
uma empatia entre a experiência do entrevistado e o pesquisador. Tudo isso aumenta 
a responsabilidade do pesquisador, que não deve produzir sua análise com base na 
lógica de seus valores pessoais, mas procurar compreender o material da pesquisa 
pela lógica do outro (Bellato et al., 2016).  
Castellanos (2014), entretanto, afirma que:  
 
“(…) podemos dizer que as narrativas possuem um caráter performático, 
situacional e relacional. Não há́ neutralidade na produção narrativa, uma vez 
que língua e linguagem não são transparentes, nem devem ser reduzidas a 
instrumentos comunicacionais neutros. A narrativa é um objeto inscrito em 
materialidades simbólicas que não se constituem como sistemas fechados, 
porém indicam campos de possibilidades para seus sentidos e formas de 
estruturação. As narrativas colocam em causa os contextos de produção e os 
processos de legitimação de diferentes interpretações inscritas nos contextos 
sociais em que são produzidas. 
Ouvir uma narrativa de adoecimento implica testemunhar o sofrimento alheio 
através da escuta ativa. Essa escuta pode manter em relação ao relato 
diferentes graus de entendimento, compreensão e reconhecimento, 
conferindo-lhe ou não legitimidade e abrindo-se ou não ao estabelecimento 
de empatia pelo relato e narrador.” (Castellanos, 2014, p.1069). 
 
Foi através dessa dinâmica, de considerar o outro sem desconsiderar a si 
próprio, que a pesquisadora procurou olhar para o material empírico nesse estudo.  
 
3.3 O passo a passo da pesquisa e os aspectos éticos  
 
Esse estudo foi realizado no município de São Paulo, cidade onde se localiza 
a instituição na qual a pesquisadora desenvolveu seus estudos acadêmicos. Os 
informantes da pesquisa foram selecionados de duas formas, uma mais genérica e 
aleatória e outra mais focada. A busca mais genérica se deu pela utilização do sistema 
de busca do Tribunal de Justiça de São Paulo.  
Os critérios estabelecidos para a busca foram: que o processo judicial fosse de 




demanda em saúde. Dentre os processos elencados a partir da busca realizada, foi 
feita uma escolha aleatória dos casos para a obtenção dos depoimentos pessoais. 
Quatro dos sete entrevistados foram selecionados dessa forma.  
A busca mais focada se deu pela indicação de contatos a partir do relato dos 
primeiros informantes selecionados. A escolha desse critério de seleção se deu pela 
dificuldade encontrada pela pesquisadora de conseguir contato direto com possíveis 
informantes, já que os mesmos só eram disponibilizados por intermédio de seus 
advogados. Assim, não foi possível obter respostas de todos os contatos feitos 
preliminarmente com os advogados, o que dificultou a utilização da forma de seleção 
inicialmente prevista. Três dos sete entrevistados foram selecionados dessa maneira.  
Das pessoas selecionadas e convidadas para contribuir com o estudo, 3 se 
recusaram a participar e 7 concederam entrevistas. No quadro 2 estão descritas as 
principais características das pessoas estudadas. As que se recusaram a participar 
do estudo referiram falta de tempo, indisponibilidade de falar da questão e mudança 
de cidade como motivos para declinarem do convite. 
 













Jatobá ? M Casado Servidor ? Usuário 
Seringueira 49 F Casada Do lar Do lar Usuária 
Oliveira 59 F Casada Advogada Superior Familiar 
Ypê 23 M Solteiro Estudante Superior Usuário 
Juazeiro 66 M Casado Construtor Superior Usuário 
Castanheira 41 F Casada Advogado Superior Usuária 
Fonte: autora. 
 
As entrevistas foram realizadas em diferentes bairros da cidade, nos lugares 
indicados pelas pessoas entrevistadas e foram gravadas integralmente, conforme 




de 2018 e a duração das entrevistas foi de, aproximadamente, 60 minutos, tendo sido 
conduzidas diretamente pela pesquisadora.  
Durante o período de coleta de dados a pesquisadora registrou sua percepção 
sobre o ambiente e as entrevistas em diário de campo.  
Segundo Schraiber (1995), “após a gravação, um primeiro trabalho com o 
material, o da transcrição, representa a passagem da forma oral para a linguagem 
escrita, de modo fiel ao contido na gravação”. As transcrições feitas foram enviadas a 
cada entrevistado, oferecendo a eles a oportunidade de averiguar o conteúdo de sua 
fala, bem como complementar o relato feito. Os entrevistados aquiesceram com as 
transcrições enviadas, sendo que não houve correção ou complementação dos relatos 
feitos. Uma das pessoas entrevistadas veio a óbito, razão pela qual coube à advogada 
e nora da entrevistada avaliarem a transcrição.  
O segundo trabalho dessa etapa foi de explicitar os critérios de manejo e 
utilização do material: foram atribuídos codinomes aos participantes, como forma de 
manter sigilo sobre suas identidades (identificados por nomes de diferentes árvores) 
e as entrevistas foram organizadas de forma individualizada.    
Por último, como destaca Schraiber (1995), foram feitos o “exame totalizador e 
a leitura transindividual dos relatos”. A autora indica o “duplo caráter do material: ao 
mesmo tempo dado empírico para a exploração de dimensões transcendentes ao 
singular, tanto quanto já resultado do estudo.” Como as narrativas foram colocadas 
sob análise, podemos falar do surgimento de um outro resultado. Olhamos o conjunto 
das narrativas sem descuidar da singularidade de cada uma. 
Schraiber (1995, p. 72) explica que é preciso 
 
“destacar os fragmentos das narrativas para fazer comparações. No entanto, 
isso exige que se tenha apreendido o sentido próprio do fragmento na 
totalidade do pensamento do qual é separado.”  
 
Nessa fase, fizemos uso do conceito de planos de corte e de planos de 
visibilidade, explicado por Barros (2016) como “aquilo que se ia ‘revelando’, tornado 
visível/dizível” do material da pesquisa.  
Partindo de duas experiências marcadoras presentes nas narrativas, foram 
definidos os dois planos de corte: a experiência com a doença e a experiência com a 




desdobramentos em várias outras experiências importantes, que possibilitaram uma 
melhor compreensão do nosso objeto de estudo, a partir das visibilidades que o 
material foi nos desvelando. 
O projeto foi submetido e aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) 
da Escola Paulista de Medicina, da Universidade Federal de São Paulo, sob parecer 
número 2.503.732 (Anexo 1). No primeiro contato pessoal com os sujeitos da 
pesquisa, foi apresentada formalmente a proposta da mesma, bem como o Termo de 
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Anexo 2). De acordo com este 
documento, os entrevistados o assinaram e deu-se o início da coleta de material para 
a pesquisa.  
Pelos procedimentos que foram previstos e verificados ao longo das entrevistas 
foi constatado que a pesquisa não ofereceu riscos aos participantes. A identidade dos 
entrevistados foi preservada sob sigilo.
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Neste capítulo, serão apresentados os resultados do trabalho de campo, ou 
seja, o material empírico produzido a partir dos depoimentos pessoais de 
indivíduos que passaram pela experiência que é tomada como objeto de estudo: a 
judicialização da saúde. 
Baseado nas provocações de Cecilio et al. (2014), na medida que foi se 
desenvolvendo a pesquisa, procurou-se produzir “abalo no que de antemão se achava 
que sabia ou que se atribuía como possíveis explicações para algumas realidades”, 
aí incluídas as premissas iniciais apresentadas na Introdução. Dessa forma, os 
resultados aqui apresentados não se limitam à consequência do trabalho (prático e 
intelectual) da pesquisadora, mas ao que foi produzido a partir do encontro entre 
entrevistados e entrevistadora.   
Do encontro intencionado entre pesquisadora e participantes, resultou uma 
‘produção negociada de evidências’. Isso porque, a partir desse encontro, é provável 
que nenhum dos sujeitos continuou sendo mais o mesmo, a pesquisadora com certeza 
entrou e suas ‘certezas’ foram sendo abaladas. A escuta atenta da pesquisadora e o 
compartilhamento generoso da vivência dos entrevistados afetou a todos.  
De alguma forma, a lembrança que foi chegando à memória dos entrevistados 
se materializou em palavras, que foram direcionadas a uma determina plateia, ou seja, 
a pesquisadora e os leitores de sua produção acadêmica. A experiência vivida e 
narrada pelos participantes da pesquisa atravessou a pesquisadora e deslocou suas 
convicções. Esse encontro provocou um novo devir.  
O que se originou do encontro entre o aprendizado acumulado pela 
pesquisadora e suas convicções e a experiência vivida e compartilhada pelos 
entrevistados é o que apresentamos nesse capítulo.  
Procura-se aqui relatar aquilo que se depreende das narrativas produzidas a 
partir das entrevistas com sete pessoas – cinco homens e duas mulheres -, com o 
objetivo de reconstituir os itinerários percorridos e identificar as ideias e as principais 
estratégias relatadas pelos entrevistados em busca do cuidado. Ou, dito de melhor 
maneira, serão apresentados de forma descritiva os mapas de cuidado produzidos 




dinâmica utilizada por cada um deles nesse caminho. Eles foram preparados com a 
intenção de expor de forma objetiva a construção dos mapas de cuidado e as escolhas 
feitas a partir das possibilidades de cada entrevistado.  
Em seguida, será descrito o percurso relativo aos pedidos jurídicos de cada um 
dos indivíduos. Como foram representados em juízo, quais decisões judiciais 
obtiveram, quão resolutivas essas foram e como a Justiça passou a fazer parte do 
mapa de cuidado dos participantes da pesquisa, na medida que foi a partir da 
judicialização que conseguiram acesso à(s) demanda(s) que procurava(m). Neste 
sentido, também foram preparados quadros demonstrativos que procuram sintetizar 
esta parte da trajetória, de forma a facilitar a visualização pelo leitor.   
Por fim, ao organizar o material empírico, destacam-se dois planos de corte a 
partir de duas experiências marcadoras vivenciadas pelos entrevistados: a 
experiência com a enfermidade e a experiência com a judicialização. Foi possível 
também entender como foram se desdobrando em várias outras vivências relativas 
ao objeto de estudo, dando origem aos diferentes planos de visibilidade que serão 
utilizados e neste capítulo apenas identificados, já que a análise será efetuada no 
capítulo seguinte.   
 
4.1 O caminho das pessoas entrevistadas e a construção de seus mapas 
de cuidado 
 
Cecílio et al. (2014) conceituam mapa de cuidado como “o instrumento de 
operação da regulação leiga”, ou seja, da regulação que é feita pelo usuário no 
transcurso da sua trajetória em busca de cuidado. Os autores explicam que o mapa 
de cuidado é resultado da dinâmica do usuário, e seu traçado evidencia os percursos 
explorados em distintos movimentos, em busca dos cuidados necessários.  
Os sujeitos entrevistados nesta pesquisa relataram suas vivências em busca 
de cuidado em saúde e, ao narrarem seus percursos, foram nos conduzindo pelo 
caminho realizado na construção de seus mapas de cuidado. Os dados empíricos 
mostram que a trajetória de cada usuário é muito singular e seus mapas de cuidado 
foram sendo produzidos de acordo com as possibilidades que se apresentaram a cada 
um deles. Essas possibilidades não foram obra do acaso. Podem ser explicadas, em 




seu desejo de procurarem viver bem, mas também por sua história de vida e 
condições materiais de existência.  
Nossos entrevistados apresentaram percursos diversos e mapas de cuidado 
bem diferenciados. Para demonstrar a diversidade de trajetória e de construção de 
cada mapa, vamos explicitar as características principais de cada um. Dos sete 
entrevistados, só́ uma relatou uso exclusivo do SUS. Os demais apresentaram mapas 
de cuidado compostos pelo uso concomitante dos sistemas público e privado de 
saúde.  
Castanheira, a única que depende exclusivamente do SUS, é diabética. 
Contou que, antes de passar a usar o SUS, seu tratamento era todo custeado por sua 
mãe. Lembra que, em 2006, foi formulado o protocolo de atendimento para usuários 
com diabetes no SUS. Castanheira fez seu cadastro no Programa de Diabetes e 
passou a realizar o monitoramento glicêmico e o tratamento na UBS Santa Cecília. 
Daí em diante, passou a receber os insumos para tratamento da diabetes do município 
de São Paulo.  
Passado um tempo, Castanheira resolveu requerer junto à Secretaria de Saúde 
do Estado, por via administrativa, acesso às insulinas análogas, que não estavam 
incorporadas no SUS. Através da Justiça, conseguiu que a SES-SP (ou seja, o SUS) 
lhe fornecesse esses ‘medicamentos excepcionais’, como ela os denomina e como 
eram, à época, também designados pelos gestores, trabalhadores e usuários do SUS 
os medicamentos de alto custo. Desde 2008, portanto, Castanheira utiliza as insulinas 
análogas de ação rápida e lenta, fornecidas pelo SUS em seu tratamento.  
Em 2010, diante de um quadro recorrente de hipoglicemias assintomáticas, o 
médico de Castanheira sugeriu que ela testasse o uso da bomba de insulina com 
monitoramento. Durante um mês, usou o equipamento como teste e não teve mais 
nenhuma convulsão por hipoglicemia. Foi, então, que resolveu requerer também 
acesso à bomba com monitoramento pelo SUS. Fez novamente um pedido 
administrativo para a SES-SP, mas desta vez não obteve resposta. Castanheira, 
então, impetrou ação judicial contra o SUS e conseguiu o fornecimento da bomba.  
Uma parte de seu relato que merece especial atenção foi quando contou que 
só recentemente o SUS incorporou uma das insulinas análogas que ela já utiliza desde 




A trajetória de Castanheira e o mapa que ela produziu foi construído todo no 
SUS, mas não de uma forma passiva. Castanheira agiu dentro do próprio SUS ao 
procurar outros recursos para além daqueles oferecidos, agindo como uma usuária 
fabricadora dentro do sistema. A terapia utilizada por Castanheira foi toda excepcional 
e fora do estipulado pelo Protocolo Clínico e Diretrizes Terapêuticas (PCDT) para 
Diabetes no SUS, do Ministério da Saúde. De alguma forma, foi possível depreender 
que a Justiça teve papel fundamental na trajetória de cuidado de Castanheira e é uma 
estratégia para a construção do seu mapa.   
Num outro extremo, apresenta-se o mapa de cuidado de Ypê, que tem 23 anos 
e é diabético desde os 18. Seu cuidado médico foi e continua sendo todo feito pelo 
setor privado. Seus pais inclusive custeavam o tratamento medicamentoso da sua 
diabetes até sentirem os efeitos da crise econômica, em 2015. A partir daí,́ decidiram 
utilizar o SUS. Primeiro, Ypê se cadastrou na UBS, de onde passou a receber os 
insumos para seu tratamento. Depois, com base na prescrição de um médico 
particular, requereu administrativamente e, em seguida, judicialmente, o fornecimento 
de insulinas e do sensor da bomba de infusão de insulina com monitoramento. A 
bomba não foi demandada porque a família já a tinha adquirido com recursos próprios.  
Ypê acessou o SUS por causa dos medicamentos e dos insumos da bomba. 
Seu contato com o sistema de saúde pública se restringiu à unidade de dispensação 
de medicamentos. Ele contou que a família passou a economizar por volta de dois mil 
e quinhentos reais por mês ao deixar de comprar a insulina, os insumos e o sensor da 
bomba. O tratamento que Ypê recebe pelo SUS é também excepcional, ou seja, não 
está́ em conformidade com o que está́ previsto no PCDT para Diabetes no SUS.  
O sistema público de saúde funciona para Ypê como uma farmácia, onde obtém 
o que precisa sem a necessidade de pagar diretamente pelo fornecimento dos 
medicamentos e insumos. Esse é um valor de uso do SUS, reconhecido pelos 
usuários da Atenção Básica em Saúde também.  
O mapa de cuidado que Cedro produziu para seu filho é bem diferente. Cedro 
iniciou seu relato contando que ocorreram complicações no parto do seu filho, 
realizado por meio de um plano de saúde em Belém do Pará. Diante da gravidade das 
sequelas deixadas (paralisia cerebral), Cedro percebeu que o plano não daria conta 




São Paulo, na expectativa de encontrar melhores condições de vida e serviços de 
saúde para o cuidado da criança.  
Em São Paulo, Cedro teve como ponto central de cuidado a UBS Arruda Alvim. 
Lá, seu filho teve acesso a serviços de fisioterapia e terapia ocupacional, além do 
acompanhamento médico. Da UBS, Cedro recebia fraldas que a criança usava e 
continua usando desde que nasceu. A família mudou de endereço e passou a ser 
atendida na UBS do Brás. Ele reclamou que não conseguia resolver tudo nesta UBS 
e que a UBS Arruda Alvim era mais completa. Relatou que precisou acionar a Justiça 
para receber um medicamento e a fralda que o filho usa em tempo integral e que 
deixou de ser entregue pela UBS. Com protagonismo, Cedro foi também resolvendo 
distintas necessidades da criança, acessando outros pontos do sistema. Para tratar 
problemas oftalmológicos, Cedro acessou o Hospital das Clínicas, onde a criança já́ 
foi até operada. Os cuidados odontológicos foram conseguidos junto à Faculdade de 
Odontologia da USP.  
Aquilo que realmente não conseguiu acessar pelo sistema público, o pai 
procurou obter no setor privado. Para tanto, mantém um plano de saúde para seu filho. 
Vale notar que o sentido foi sempre primeiro tentar o acesso pelo SUS. O Plano de 
Saúde, neste caso, foi e continuou sendo usado em caráter complementar. Contou, 
por exemplo que, após uma consulta com uma neuropediatra ter sido desmarcada na 
UBS de Sapopemba, há mais de ano, diante da demora para remarcá-la, resolveu 
levar a criança para uma consulta com um neuropediatra do plano de saúde. Pelo 
relato de Cedro, portanto, o cuidado de seu filho é feito majoritariamente pelo sistema 
público de saúde, com apoio complementar do plano de saúde. Deve-se destacar 
também o enorme protagonismo dos pais. O mapa de cuidado da criança foi 
construído com muito esforço e por uma ação direta dos pais, que vivem para cuidar 
da criança.  
O mapa de cuidado de Seringueira chama muita atenção. Ela luta contra um 
câncer reincidente. Contou que tentou tratar o câncer no SUS, mas como demorou 
muito para ser atendida, resolveu usar o plano de saúde que o marido tem e do qual 
ela é beneficiária. Disse que a doença podia se agravar e que, então, resolveu não 
esperar. Fez várias cirurgias, exames, esteve internada, fez quimioterapia e 
radioterapia, tudo pelo plano de saúde. Seringueira teve também uma trombose 
venosa profunda em membros inferiores e o médico do plano de saúde lhe prescreveu 




cobriria o medicamento a ser tomado ambulatoriamente, o hospital em que 
Seringueira era tratada preparou os documentos necessários para que ela 
demandasse o medicamento no sistema público de saúde. Entretanto, o SUS negou 
a concessão do medicamento prescrito porque oferecia um outro medicamento similar 
que constava da sua lista padronizada, diferente do prescrito. O médico que cuidava 
de Seringueira pelo plano de saúde não aceitou o medicamento oferecido pelo SUS, 
sob a justificativa de que o uso do mesmo poderia produzir reações adversas, se 
tomado com os outros medicamentos já́ usados por Seringueira no tratamento do 
câncer. Seringueira relatou que precisou, então, usar o “caminho extremo” da Justiça 
para conseguir acesso ao medicamento. A Justiça determinou que o SUS fornecesse 
o medicamento prescrito pelo médico do plano de saúde. O mapa de cuidado de 
Seringueira era majoritariamente centrado no plano de saúde.  
Temos um mapa de cuidado, reconstituído a partir das entrevistas, que pode 
ser considerado um ponto fora da curva. Oliveira, mãe de um jovem (adulto) diabético, 
foi a entrevistada. Eles têm plano de saúde. Ela contou que o diagnóstico do filho foi 
feito pelo sistema privado de saúde. Marcou uma consulta com um clínico geral do 
plano, que prescreveu exames para o jovem. Diante dos resultados, o médico 
encaminhou o filho de Oliveira, do consultório diretamente para a UTI do hospital 
privado. Depois de quatro dias, quando teve alta, Oliveira passou a receber o 
tratamento medicamentoso necessário para seu filho por meio de uma UBS, em 
Joinville (SC), onde moravam. Da secretaria municipal de saúde, conseguia obter 
insulina e insumos, que retirava na UBS. Recebeu também a bomba de insulina e toda 
a “parafernália que ela exige”, em sua casa, pelo correio, inclusive com insumos para 
sete meses de tratamento.  
Depois de uns anos, Oliveira e família se mudaram para São Paulo. Foram, 
então, fazer o cadastro na UBS da Barra Funda, perto de onde moravam. Oliveira 
contou que “tiveram sorte”, pois naquele dia quem estava atendendo na UBS era uma 
médica endocrinologista. Oliveira, então, convenceu a servidora atendente da UBS a 
encaixar seu filho para uma consulta com a médica. Desta consulta, o filho de Oliveira 
já́ foi encaminhado para acompanhamento médico e medicamentoso pela Santa Casa 
de São Paulo, inclusive com prescrição para uso da bomba. Oliveira contou que 
recebeu novamente tudo da Santa Casa (ou seja, pelo SUS): bomba, insumos e toda 
“parafernália”. Na Santa Casa, o filho foi acompanhado por uma equipe de saúde 




tratamento foi descontinuado porque a instituição enfrentava uma grave crise 
financeira. A equipe médica que atendia o jovem, no entanto, fez um encaminhamento 
à SES-SP, para que o tratamento continuasse sendo fornecido pelo SUS. Num 
primeiro momento, houve uma recusa da SES. O médico fez então novo 
encaminhamento e o jovem recebeu pela terceira vez tudo que tinha sido prescrito (e 
novo), “bomba, insumo e toda parafernália”, como Oliveira explica.  
Embora seu filho tenha sido sempre atendido pelo SUS, Oliveira manteve seu 
plano de saúde. Um primo de Oliveira, que é médico, depois de ouvir seu relato sobre 
a baixa adesão e o comportamento displicente do filho em relação ao tratamento, 
sugeriu que ele fizesse uso da bomba de infusão por monitoramento. Testaram a 
bomba, cedida por 30 dias “gratuitamente” pela empresa privada para “testar a 
adaptação” e obtiveram bons resultados. Segundo Oliveira, “tanto que a glicada dele, 
que era de 9 ou 11, caiu para 7 e até 4”.  
Foi então que Oliveira resolveu mover um processo contra o plano de saúde, 
requerendo o fornecimento da bomba com sensor de monitoramento. Oliveira foi a 
única entrevistada que não judicializou o SUS. Sua experiência de atendimento pelo 
SUS também é única, pois teve acesso por várias portas e em diferentes lugares às 
terapias mais modernas para o tratamento de diabetes, fora do que é estipulado no 
PCDT do SUS, por longo tempo, de forma constante e sem necessidade de apresentar 
demanda judicial contra o SUS. O mapa de cuidado construído, nesse caso, conta 
com um atendimento próprio de estabelecimentos de 'serviço-escola' dentro do SUS, 
tanto na UBS da Barra Funda como na Santa Casa.  
O mapa de cuidado de Jatobá é complexo. Ele tem um quadro de saúde com 
comorbidades. Ele começou a relatar sua trajetória de cuidado com o diagnóstico de 
diabetes, diagnosticada nas consultas de rotina que fazia com uma endocrinologista 
para controlar seu peso. No início, controlava a glicemia com medicação oral. No 
entanto, precisou ficar internado para tratar de uma crise de retocolite e sua glicemia 
desequilibrou, em razão do uso da cortisona. Quando teve alta do hospital, já́ estava 
tomando insulina. O tratamento de Jatobá era feito pelo plano de saúde. Sua médica 
era e continua sendo paga por desembolso direto. Sempre custeou seu tratamento 
medicamentoso também. Jatobá conta que foi a médica que lhe disse que poderia 




Jatobá, então, cadastrou-se na UBS próxima de sua casa e depois de uma 
espera de três meses passou a receber todos os insumos pelo município, menos a 
caneta. Por sugestão também da médica, fez o pedido administrativo, requerendo 
fornecimento de insulinas análogas à SES. Ele contou que as insulinas convencionais 
não davam conta de controlar sua glicemia e, para usá-las, teria que tomá-las várias 
vezes ao dia. Seu pedido administrativo foi negado e Jatobá, orientado pela 
Associação de Diabetes Juvenil (ADJ), resolveu judicializar sua demanda. Esperou 
por quase um ano, até receber uma liminar garantindo o fornecimento das insulinas 
análogas. O fornecimento se deu por três meses e a liminar foi revogada. Jatobá, 
então, voltou a comprá-las com recursos próprios. Posteriormente, com um parecer 
do Ministério Público favorável à sua demanda, a Justiça concedeu novamente a 
liminar, determinando o fornecimento das insulinas análogas.  
Mas não era só essa a necessidade de Jatobá. Ele contou que recebia pela 
Farmácia de Alto Custo do SUS medicamentos para sua retocolite que, junto com a 
cortisona, mantinham a inflamação sobre controle. No entanto, em determinado 
momento, o remédio fornecido mudou, sendo ofertado um medicamento de outro 
laboratório. Jatobá relatou que este medicamento do novo laboratório não foi eficaz 
para conter a inflamação e que, por conta desta mudança, teria entrado numa crise 
de retocolite, que resultou numa internação de nove dias. Contou que o medicamento 
prescrito para a retocolite depois da crise era caro, 32 mil reais por aplicação. De 
início, o plano de saúde negou o fornecimento. No entanto, em razão das 
complicações de saúde, sua retocolite evoluiu para a doença de Crohn. Com esse 
novo diagnóstico, o plano absorveu o pagamento do medicamento.  
Jatobá relatou ainda outra parte de sua trajetória. Conta que teve um Acidente 
Vascular Cerebral (AVC) em 2013. No ano seguinte, foi fazer exames e descobriu um 
aneurisma. Para cuidar do aneurisma, foi solicitado um exame de angiografia. O 
médico que lhe atendia pelo plano indicou que fizesse o exame com um médico 
especialista, livre-docente, no Hospital das Clínicas. Esse médico pediu novos 
exames, que Jatobá fez pelo plano no hospital Beneficência Portuguesa. Quando 
mostrou o exame para o médico, esse pediu que Jatobá refizesse-os novamente no 
Hospital das Clínicas, onde finalmente teria sido bem feito. Apesar disto, Jatobá 
reclama do atendimento recebido no hospital público.  
Conta que fez, também, por mais de uma vez, exames de colonoscopia e que, 




destacar, criticamente, a diferença de atendimento que existe entre dois hospitais 
privados na condução do mesmo exame.  
Por fim, Jatobá contou que sua esposa passou por experiência igual a dele. Ela 
tem lúpus e também recebia medicamento do SUS para controlar sua doença. A 
mudança de laboratório também teria afetado a saúde da esposa de Jatobá, com a 
reativação do seu quadro de lúpus. Em função disto, os dois deixaram de retirar o 
remédio fornecido pelo SUS e passaram a comprar a marca prescrita por seus 
médicos.  
A condição de saúde de Jatobá marca sua trajetória por cuidado. A 
complexidade do quadro exigiu a produção de um mapa bem diverso, com várias 
portas de entrada, uso de diferentes graus de tecnologias e uma composição intensa 
dos sistemas público e privado. Verifica-se uma preponderância do sistema privado 
no seu mapa. O SUS é usado como complemento. Se repete, no entanto, a lógica já́ 
exposta nas trajetórias de Castanheira, Ypê e Seringueira, que usam o SUS como 
farmácia para garantia de acesso a medicamentos como forma de alivio/suporte 
financeiro.  
Juazeiro é diabético há 26 anos. Depende da aplicação da insulina para 
sobreviver. Sempre custeou seu tratamento de diabetes até que a atendente da 
farmácia privada da rede de varejo lhe sugeriu usar o SUS. Ele judicializou o SUS, 
requerendo fornecimento de medicamentos e insumos para tratamento da diabetes e 
conseguiu tudo que foi pedido. Recebeu as insulinas, medicamentos, lancetas, caneta 
e as agulhas pela SES-SP.  
Seu médico endocrinologista é pago por desembolso direto e faz consultas uma 
vez ao ano. Também tem plano de saúde. Já́ esteve internado para controlar a 
diabetes, tudo pelo plano de saúde. Juazeiro é usuário do setor privado de saúde. O 
sistema público é usado apenas como farmácia, da mesma forma que Ypê e os 
demais entrevistados.  
Ele, no entanto, ao contrário dos demais entrevistados, está satisfeito com o 
uso de tecnologia intermediária. Não gosta da bomba de insulina. Na verdade, teme 
utilizá-la porque precisaria fazer uma incisão para colocar o cateter, e através dessa 
incisão correria o risco de ser contaminado por uma bactéria. Usa, entretanto, a 




prescritos. Por enquanto, prefere comprá-los a ter que entrar com nova ação, mas não 
desconsidera essa possibilidade.  
Juazeiro também falou sobre sua esposa. Ele se mostrou surpreso pelo fato da 
mesma ter acesso a um medicamento caro pela Farmácia de Alto Custo do SUS, sem 
precisar requerer o fornecimento por meio da Justiça. Ele disse que o processo de 
fornecimento pela farmácia do SUS foi demorado, já́ chegou a durar 9 meses. Em 
função disso, sua esposa confidenciou que tem uma ‘fonte paralela’ de fornecimento, 
já́ tendo recebido de dois lugares diferentes o medicamento ao mesmo tempo. 
Quando isso aconteceu ela fez um estoque, o que permitiu que demorasse mais para 
entrar com novo pedido na farmácia do SUS e suportasse os períodos em que houve 
interrupção do fornecimento.  
O mapa de cuidado de Juazeiro é bem marcado, com pontos fixos e resolutivos. 
É simples, mas eficiente para suas necessidades.  
Pela exposição dos mapas de cuidado dos sete entrevistados, pode-se 
considerar que o percurso de cada um é muito particular. Mesmo para os usuários 
com o mesmo problema de saúde, a diabetes, uma doença crônica que tem um PCDT 
bem estabelecido no SUS, os mapas são muito diversos. Esses mapas indicam que 
o SUS, embora seja denominado “sistema único de saúde”, tem faces e composições 
diversas, nos seus variados pontos de atendimento. O que pode ser considerado 
comum, em todos os casos analisados, é que o SUS não deixou ninguém sem acesso 
à necessidade pleiteada, ainda que em determinado momento isso só tenha sido 
possível mediante a judicialização.  
Os quadros 3, 4 e 5, expostos a seguir, mostram de forma objetiva as 
possibilidades presentes na trajetória de cada entrevistado e como suas escolhas 
foram produzindo seus mapas de cuidado. 
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Quadro 3. Mapas de cuidado dos usuários entrevistados 
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Quadro 4. Modalidades de acesso à saúde demandados pelos usuários entrevistados  
 Cedro Jatobá Seringueira Oliveira Ypê Juazeiro Castanheira 
Uso regular do SUS X   X   X 
Uso regular do Plano de 
Saúde 
X X X X  X  
Serviços médicos por 
pagto. direto 
 X   X X  
Compra de medicamento 
por pagto direto 
X X  X X X X 
Judicialização do SUS X X X  X X X 
Judicialização do Plano 
de Saúde 
X   X  X  
Acesso ao SUS por via 
Adm. 
 X  X X X X 
Uso do SUS para acesso 
a medicamentos e 
produtos 
 X X  X X  





Quadro 5. Mix público x privado: diferentes padrões dos serviços de saúde dos usuários entrevistados 
 Cedro Jatobá Seringueira Oliveira Ypê Juazeiro Castanheira 
Uso exclusivo do SUS       X 
Uso predominante do SUS e do 
plano/ privado de forma 
complementar 
X   X    
Uso predominante do 
plano/privado e do SUS de 
forma complementar 
 X X   X  
Uso do SUS para acesso a 
Assistência Farmacêutica 
 X X X X X X 
Uso apenas do plano de saúde        
Uso de serviço de saúde por 
pagamento direto 





4.2 Trajetória dos usuários na busca por uma decisão judicial em saúde 
 
 O judiciário constitui-se em um ponto do mapa de cuidado de todos os 
entrevistados nesse estudo, que teve como um de seus objetivos específicos 
compreender como, porquê e de que forma os participantes tiveram que fazer uso da 
Justiça para garantir suas necessidades em saúde. 
Do ponto de vista judicial, a trajetória de cada um também se mostrou 
profundamente singular. O acesso, o trâmite, o resultado e o pós resultado do 
processo judicial foram etapas que cada um atravessou de maneira diferente. Neste 
tópico, procura-se explicitar, com os relatos coletados a partir das entrevistas, como 
cada pessoa viveu o processo de judicialização.  
Cedro, ao relatar a trajetória de busca por cuidado para seu filho, acionou a 
Justiça por duas razões. Segundo ele: “a primeira razão é para meu filho ter o mínimo 
de estrutura para se desenvolver”.  
Seu filho, como já visto, tem paralisia cerebral e deficiências mental, motora e 
visual. Cedro logo percebeu que o plano de saúde não conseguiria atender todas as 
necessidades da criança e que teria muitas dificuldades com o SUS, já que para ele 
“muitas vezes não te recebe bem”. Como ele mesmo explicou: “não estou falando de 
destratar, tô falando de demora, enrolação, da dificuldade”.  
A segunda razão exposta por Cedro é que a judicialização seria uma forma de 
garantir seus direitos e poder perceber a utilização adequada dos impostos pagos. Em 
suas palavras, 
 
“percebe que os impostos são mal aplicados” e “se a gente tem um direito, se 
a gente pode ter via SUS e o tanto de coisa que a gente paga para imposto 
(...) é preciso dar uma pressionada.” 
 
 
É esse o sentido que procurou dar ao processo de judicialização.  
Cedro foi representado na Justiça pela Defensoria Pública do Estado. Disse 
que “sempre recorre à Defensoria” e explicou que “eles têm um lado mais humano, da 
necessidade e atendem bem”, por isso gosta de ir lá. Entrou com duas ações judiciais 
contra o SUS, mas antes já havia processado o plano de saúde pelas complicações 




esposa disse “nós não gostaríamos que ele usasse, mas ele precisa usar”. Eles 
chegaram a receber fraldas pela UBS Arruda Alvim, mas o fornecimento foi 
descontinuado sem maiores explicações.  
Antes de entrar com ação judicial, passou um ano reclamando pela Ouvidoria, 
sem resultado. Ele explicou que a Defensoria sempre aconselha a formalizar o pedido, 
primeiro administrativamente, e só depois judicializar, se for necessário. Como ele não 
obteve resposta, foi até a Defensoria para entrar com a ação judicial. Depois de quatro 
meses e meio que deu entrada na ação, voltou a receber a fralda, após o Juiz 
conceder uma liminar e determinar o pagamento de multa por descumprimento da 
decisão.  
A esposa de Cedro mencionou que “a medicação também a gente entrou pela 
Defensoria para poder receber”. A Defensoria propôs então outra ação pedindo 
acesso ao medicamento. O pedido foi deferido, mas mesmo assim ainda há faltas 
eventuais. Cedro contou que, 
 
“agora no mês de dezembro eles já não deram (...) eu liguei, mas não 
atenderam, já mandei e-mail e não responderam. Quando é assim tem que ir 
novamente na Defensoria e como já está aberto (o processo).” 
 
Cedro está satisfeito com a fralda entregue pelo SUS e disse que não tem 
preferência de marca. Quanto ao tratamento, a sua postura é diferente, já que esse 
medicamento específico impede as convulsões que a criança tem desde bebê. Depois 
de passar a tomar esse medicamento, há 4 anos, nunca mais teve convulsão.  
Ele disse que muitas vezes foi à UBS e não conseguiu o que precisava e nem 
por isso entrou com ação judicial. Só entrou na Justiça “para ver o filho bem”. E disse: 
“para mim, eu percebi que melhorou as coisas para ele, né?”.  
O caso de Jatobá é diferente. Como já descrito, ele tem diabetes e outros 
problemas de saúde, como AVC e uma retocolite que evoluiu para doença de Crohn. 
Jatobá sempre custeou seu tratamento medicamentoso para a diabetes. Durante uma 
consulta particular, sua médica informou que ele poderia demandar no SUS os 
insumos necessários para tratar a diabetes. Ele foi à UBS e preencheu o formulário 
pedindo acesso. Esperou três meses e a partir daí passou a retirar na UBS o destro, 




Posteriormente, outra médica lhe sugeriu que demandasse ao SUS as insulinas 
análogas utilizadas em seu tratamento, já que as convencionais não funcionavam bem 
para sua diabetes. Jatobá fez então um pedido administrativo e recebeu resposta 
negativa. Pediu apoio da ADJ, que o orientou como deveria encaminhar sua demanda 
judicial. Nessa época, no entanto, “a compra dos insumos e da insulina gerou um ônus 
muito grande, pesou muito financeiramente. Eu comprava e isso foi acumulando e aí 
não dava para pensar em pagar um advogado”. Assim, só pôde entrar com ação 
depois que sua esposa pediu ao irmão, que é advogado, que entrasse com a ação.  
A ação teve um trâmite lento. Jatobá se questiona se a demora não se deu em 
razão da inexperiência do cunhado. Contou que, depois de um ano de muitas 
explicações dadas à Justiça, “autorizaram o fornecimento, forneceram por 2 ou 3 
meses. Aí a secretaria entrou com recurso, pedindo cancelamento da liminar e o juiz 
cancelou”. O Estado, que não havia apresentado defesa no primeiro momento, 
recorreu argumentando que Jatobá tinha renda e não precisava do SUS. Segundo 
Jatobá:  
 
“(...) aí vem aquela correria de novo, voltar, advogado, recorrer, esperar a boa 
vontade do juiz efetivamente ler, gera muito desconforto, que não é físico e o 
gasto voltou, todo mês é dois mil e duzentos reais de medicação”.  
 
Ele também recorreu e apenas recentemente, após obter um parecer favorável 
do Ministério Público, teve sua liminar deferida novamente. No momento da entrevista, 
a ação ainda aguardava julgamento de mérito. Jatobá fez várias críticas à esfera 
judicial. Para ele, “a justiça é muito lenta, o juízo é muito contraditório. Cada um faz o 
seu juízo sem o estabelecimento de um padrão de um senso comum, cada um 
interpreta de um jeito”.  
Sobre o sistema de saúde, ele disse “a gente sabe que o negócio é complicado, 
tem falta de dinheiro, tem falta de tudo. Os gestores têm que se virar de tudo que é 
jeito” e considera que 
 
“os organismos de saúde devem estar sobrecarregados porque tem processo 
que foram instados a se manifestar e por duas ocasiões não houve 
manifestação. O Juízo concedeu o pedido por decurso. Aí, lá na frente, depois 
que está tudo concedido, eles dizem: Ah, não, esse usuário tem dinheiro. É 





E Jatobá finalizou dizendo: “eu sei que qualquer hora esse negócio vai bater lá 
na mesa da Carmem Lúcia. E ela vai ter que decidir se entrega ou não entrega”. Como 
podemos notar, o percurso judicial que Jatobá enfrentou foi cheio de altos e baixos e 
gerador de muita insegurança. E, como ele mesmo disse: “é ruim porque gera um 
processo de ansiedade”.  
A trajetória judicial de Seringueira foi mais simples. Para combater uma 
trombose, o médico do plano de saúde que a atendia prescreveu uma injeção. Ele 
disse: “você vai pelo SUS que você consegue”.  
O medicamento, que deveria ser usado por meses ambulatorialmente, não era 
coberto pelo plano de saúde. O marido de Seringueira contou que “eles prepararam 
tudo aqui (para o pedido administrativo) e eu fui levar lá. Retornaram (a SES) depois 
falando que havia remédio alternativo e que aquele ali estava sendo negado”. O 
marido de Seringueira então consultou o médico e ele desaconselhou o uso do 
medicamento fornecido pelo SUS: “não, ela está fazendo quimioterapia e o outro 
remédio vai dar reação, tem que ser esse que eu prescrevi mesmo”. Mas a família não 
podia comprá-lo.  
Foi então que a namorada do filho de Seringueira, que é advogada, prontificou-
se a preparar uma ação judicial contra o SUS pedindo o fornecimento do 
medicamento. Seringueira contou:  
 
“quando a Dra. Camila falou para mim, né, aí eu falei assim, ah não, não, não 
vou pensar duas vezes, pode fazer sim, eu aceito que você faça para mim. 
(...) Aí ela deu entrada na ação e veio a decisão e foi concedido, só que o 
estado não quis e ela precisou pedir penhora de valores”.  
 
O marido de Seringueira relatou que: “demorou uns dois meses até receber, 
dois meses e o Estado falando não, não. Mas ela já está tomando e agora tá fluindo”. 
Seringueira exclamou ao saber do acesso ao remédio: “Que benção!”.   
Oliveira nos oportunizou um relato de judicialização contra o plano de saúde. 
Ela é advogada, seu filho é diabético e já utiliza a bomba de insulina fornecida pelo 
SUS.  
Assim que foi lançada uma inovação tecnológica pelo mercado, um novo 
sensor para controle do nível glicêmico, considerado por Oliveira como “muito prático”, 




sensor por dois meses, com bons resultados. Daí, Oliveira decidiu pedir na Justiça 
que o plano de saúde fornecesse o sensor. Segundo ela: “então eu pedi com liminar, 
fornecer com urgência o sensor para ele, aí o juiz indeferiu”.  
A liminar não foi concedida porque o juiz entendeu que seu filho tinha meios 
alternativos para se tratar e não precisava daquilo com urgência. Oliveira disse ao filho 
então: “o juiz indeferiu seu pedido de liminar, vamos ter que esperar a contestação do 
plano”.  
Passados uns meses sem movimentação, Oliveira reparou que o plano de 
saúde havia perdido prazo da defesa. Ela então peticionou ao Juízo, pedindo o 
julgamento da ação e demonstrando que a parte contrária foi devidamente notificada, 
mas não se defendeu. Oliveira relatou que 
 
“ainda assim o juiz poderia negar, porque mesmo não tendo defesa o juiz 
poderia entender que é matéria de direito e que eles têm outros meios de 
auferir (...) Mas o juiz julgou e atendeu, disse que foi à revelia porque a 
empresa não se manifestou”.  
 
No momento em que foi realizada a entrevista, Oliveira aguardava o decurso 
do prazo de recurso para pedir o cumprimento da decisão.   
A trajetória pela Justiça, no caso de Ypê, começou com a decisão de seus pais, 
que custeavam seu tratamento para diabetes, de requerer o fornecimento do 
tratamento ao SUS. Ypê esclarece que “com a chegada da crise econômica a situação 
apertou, a gente procurou alguns advogados e meu pai acabou optando pela 
judicialização”. A família já havia pensado nessa possibilidade antes, mas “nunca 
demos andamento porque a situação financeira era confortável”.  
A ação foi proposta contra o Estado por advogados particulares, pagos pelos 
pais de Ypê. Juntaram na ação um laudo médico particular e um documento 
comprovando que: “a UBS não disponibilizou o tratamento por motivos óbvios, por não 
estarem incorporados”. O pedido de Ypê foi negado e ele só obteve uma decisão 
favorável depois de dois recursos.  
Ele contou que, a partir daí, “começou uma novela, uma grande dor de cabeça”. 
Isso porque Ypê recebia “uma quantidade inferior do que foi aprovado pelo Juiz, do 




toda passava pela entrega dos cateteres e dos reservatórios da bomba. A prescrição 
era de 10 cateteres e 10 reservatórios por mês, mas segundo Ypê:  
 
“passaram a disponibilizar 10 cateteres para 7 reservatórios. Sabe-se lá por 
qual motivo, eles violavam a caixa que vinha lacrada (...) e como resultado eu 
tinha que comprar uma caixa de reservatório porque não vendem separado”. 
  
O relato de Ypê sobre o processo judicial foi sucinto. Ele expôs com mais 
ênfase sua trajetória de atendimento pela burocracia do SUS. Reclamou da retirada 
dos insumos, disse que “é extremamente frustrante a situação de retirar os insumos”. 
Explicou que o espaço físico é muito inadequado:  
 
“não vou falar que é um lugar precário, mas é um lugar que não tem 
infraestrutura para receber a quantidade de pessoas que atende (...) tem uns 
10 guichês de atendimento e muitas vezes eles não são empáticos. Imagino 
o que devem receber de paulada de graça, mas é frustrante, você é um 
paciente, você é um cidadão, você tem, enfim, um direito adquirido”.  
 
De qualquer forma, o processo judicial de Ypê foi bem-sucedido, se 
considerarmos que ele conseguiu acesso pelo SUS a um tratamento excepcional, fora 
do PCDT. No entanto, ele demonstrou muito sofrimento e frustração pelo atendimento 
que recebeu. Ainda que reconhecesse que “é óbvio que não se pode incorporar tudo 
para todo mundo...”.  
Juazeiro também fez um relato objetivo da sua trajetória pela Justiça. Soube 
da possibilidade de requerer ao SUS o fornecimento de seu tratamento 
medicamentoso para diabetes pela atendente da farmácia onde costumava comprar. 
Foi esta atendente que lhe indicou uma advogada. 
Juazeiro contatou e contratou a advogada que lhe propôs a ação contra o 
Estado. Segundo ele:  
 
“eu consegui quase todas as medicações, porque depois da decisão, a 
medicina vem avançando e aí surgem novos remédios, como um que eu tomo 
que não está no meu protocolo lá da Justiça (...). Meu processo é estadual, 
que mais eu recebo lá: as agulhas, a caneta, as lancetas. Eles me dão os 
aparelhos e de vez em quando eles trocam os aparelhos, porque acho que 





O processo judicial que Juazeiro enfrentou parece ter sido suficiente para 
atender suas necessidades, tanto de saúde como financeiras. Ao ponto de constituir 
um protocolo específico na Justiça, singular, diferente do preconizado no PCDT.  
A última entrevistada, Castanheira, teve uma trajetória pela Justiça mais 
complexa, que redundou num verdadeiro ‘mapa de cuidado judicial’, cheio de pontos 
e conexões. É certo que ela pode discorrer mais sobre os procedimentos judiciais, 
porque é advogada e dessa maneira vivenciou o processo numa dobra indissociável 
como paciente e profissional.  
Castanheira tem diabetes diagnosticada desde 1986, como ela disse: “antes do 
SUS existir”. Lembrou que  
 
“em 2006 saiu uma lei prevendo os direitos das pessoas com diabetes, a 
educação, o tratamento... Foi criado um protocolo com as insulinas, que até 
hoje são as mesmas no SUS (NPH e regular) e glicosímetro, fitas e 
lancetas”.   
  
Em 2007, Castanheira foi na UBS Santa Cecília, perto de sua casa, e se 
cadastrou no programa de monitoramento glicêmico. Em menos de um mês, passou 
a receber o glicosímetro, fitas e lancetas, o que continuava acontecendo até o 
momento da entrevista, em 2018.  
Depois dessa experiência, pensou em demandar as insulinas análogas 
também. Fez um pedido administrativo na SES, mas não obteve resposta. De acordo 
com Castanheira: “não tive uma negativa, mas uma omissão e decidi entrar com a 
ação”.  
Foi então que pediu a liminar “e o juiz negou, ele estava negando porque não 
viu o comprovante de pedido administrativo”. Mas, segundo ela, o documento estava 
juntado na ação e, posteriormente, o juiz concedeu a liminar. Isso foi em 2008. 
Castanheira relatou que ligou para sua mãe, que era quem custeava seu tratamento 
e disse:  
“Eu vou receber do SUS. O SUS vai me dar as insulinas que eu preciso... 
comecei a ir no posto todos os meses e receber análogos de insulina, que na 
época eram dois análogos, um deles foi incorporado agora e o outro não”.  
 
Castanheira contou que tem um histórico de hipoglicemias assintomáticas. 




completo. Segundo ela, “as hipoglicemias perturbam o cotidiano do indivíduo com 
diabetes porque afetam o sistema cognitivo, atrapalham o raciocínio, a fala e deixam 
a pessoa nervosa”. A glicemia de Castanheira variava intensamente, indo segundo 
ela “de 30 a 400”. Então, seu médico sugeriu:  
 
“você pode testar a terapia com bomba de insulina. Essa bomba tem um 
monitor de glicemia que avisa quando está caindo ou está subindo e pode ser 
bom para você”.  
 
Castanheira testou a bomba, fornecida por ‘empréstimo’ pela empresa que a 
comercializa, por 30 dias, e ficou satisfeita por não ter tido nenhum episódio de 
convulsão nesse período. Só que a bomba era muito cara, assim como o custo mensal 
de manutenção. Castanheira fez o pedido administrativo da bomba com 
monitoramento à SES e não recebeu resposta. 
Para ela, a ação judicial é como um “grito para ouvirem o que a gente precisa”, 
em resumo, uma forma de controle social. Ela propôs então a ação judicial com pedido 
de liminar. Em sua opinião: 
 
“fazer uma ação para você mesmo é um inferno (...) esperar uma liminar é uma 
sensação assim, que parece que sua vida para, parece que tudo silencia e que 
não existe mais nada, até o momento que você recebe a resposta.” 
 
Embora soubesse que se tratava de um tratamento mais custoso, estava 
confiante porque fez todos os procedimentos judiciais necessários, inclusive um 
dossiê para que o juiz pudesse compreender a demanda. 
Castanheira explicou que, após dar entrada na ação, procura despachar com o 
Juiz porque considera que  
 
“Agora a gente já é PDF. Assim, eu gosto de conversar cara a cara com o juiz 
para ele lembrar que não é um PDF que está ali, tem uma pessoa de carne e 
osso que está por trás precisando daquele tratamento”.  
 
A liminar de Castanheira, entretanto, foi negada. Segundo ela, 
  
“A juíza alegou que eu era advogada, casada e morava em Higienópolis, 
bairro de classe social diferenciada, ou seja, ela disse que o SUS era para 






Castanheira propôs a ação em janeiro e até março não havia sido julgada a 
tutela recursal. Nesse tempo, ela relatou que teve uma hipoglicemia “violentíssima” 
numa madrugada e no dia seguinte resolveu pedir uma audiência com um 
desembargador.  
O desembargador explicou que ela não tinha pedido de urgência no recurso. 
Castanheira pediu o processo e mostrou para ele que havia sim, aproveitando para 
contar para o Desembargador sobre suas crises de hipoglicemia e convulsões. Na 
semana seguinte, a tutela recursal de Castanheira foi concedida. Depois dos trâmites 
necessários, Castanheira foi buscar sua bomba e viu que se tratava de outro modelo, 
uma bomba sem monitoramento. Ela, então, recusou-se a pegar a bomba errada.  
Castanheira relatou: 
 
“aí fui lá de novo, brigar de novo para receber a bomba e eu fui assim, 
conversar com a Juíza do meu processo inúmeras vezes por causa disso e 
ela perguntava: escuta, porque você faz tanta questão? Aí eu expliquei para 
ela”.  
 
Foi preciso anexar outro relatório médico explicando a questão do 
monitoramento, até que recebeu a bomba certa.   
Castanheira mostrou com seu itinerário judicial que a concessão de uma 
medida favorável na Justiça é provável, mas não é certa. O usuário precisa estar bem 
representado e bem documentado. No caso desta entrevistada, sua trajetória judicial 
mostra que, desde 2007, recebe pelo SUS um tratamento excepcional para a 
diabetes, como ela mesma diz, custoso e fora do protocolo.  
Os quadros 6 e 7 procuram apresentar, de forma sintética, os caminhos 
percorridos pelos entrevistados no campo jurídico, como cada um acessou a Justiça 
e como conseguiram garantir suas demandas em saúde pela judicialização.  
As decisões dadas foram de ordem diversa, mas o que pode ser considerado 
marcante é que todos os entrevistados, com maior ou menor tempo de espera, tiveram 
seus pedidos concedidos, independentemente de estarem de acordo ou em 
desacordo com as regras de uso do sistema de saúde. Ou seja, a Justiça não decidiu 
apenas para garantir possíveis falhas do sistema. Ela foi acionada e atuou mais como 
um órgão regulador, determinando a absorção de demandas não previstas pela 




Quadro 6. Recursos mobilizados para proposição da judicialização 
 Cedro Jatobá Seringueira Oliveira Ypê Juazeiro Castanheira 
Advogado particular     Sim Sim  









e mãe do 
usuário 
  Advogada e 
usuária 
Fonte: a autora 
 
Quadro 7. Status do processo de judicialização 
 Cedro Jatobá Seringueira Oliveira Ypê Juazeiro Castanheira 
  Concessão de 
Liminar 
Sim Sim Sim Não Não  Sim 
  Mérito Sim Ainda Não  Sim Sim Sim Sim 




Insumos     Insumos 
  Pedido fora do 
protocolo 





 Sensor e 
Insulina 
Insulina 






4.3 Os planos de visibilidade 
 
A leitura repetida das diferentes ‘falas’ foram indicando as conexões entre uma 
experiência e outra, mostrando regularidades e singularidades, que se compuseram 
como o comum e aquilo que era do campo das excepcionalidades, respectivamente. 
Enfim, foram nos permitindo destacar das trajetórias o que nos soava significativo das 
experiências narradas.  
Em um momento da pesquisa em que a tarefa era a de começar a estabelecer 
um olhar analítico para o material empírico obtido, usamos o conceito de planos de 
visibilidade como forma de organizar nossa análise, partindo de uma ideia geral ampla, 
que foi sendo dissecada para dar evidência aos núcleos de informação e sentido, 
encontrados no decorrer da narrativa dos entrevistados.  
Plano de visibilidade, como já referido, é uma forma de análise do material 
empírico, que vem sendo utilizado em diversos estudos pela Linha de Pesquisa 
“Gestão do Trabalho e do Cuidado e(m) Saúde”, do programa de Pós-graduação em 
Saúde Coletiva da Unifesp (Reis et al., 2016), e pode ser entendido como “aquilo que 
vai se ‘revelando, tornado visível/dizível, a partir das conexões de cena, que permitam 
produzir, ao final da pesquisa, um conjunto de planos de visibilidade, algo como ir 
acessando ao ‘mundo-que-fica-de-fora’ através de tais planos” (Barros, 2016, p. 35-
36).   
Foi a partir dos dois planos de cortes que distintos planos de visibilidades foram 
se enunciando e serão utilizados para aprofundar a análise do objeto de estudo. São 
eles: 
I – A experiência do usuário com a enfermidade: 
• A composição de mapas múltiplos de cuidado a partir de um mix público x 
privado, no uso de serviços de saúde; 
• A enfermidade que gera ativismo e cria “novos meio de vida”; 
• Criatividade para lidar com as intermitências do sistema;  
• A experiência de lidar com a burocracia;  
• Os agenciamentos que a enfermidade proporciona. 
 
 




• Judicialização: ferramenta para obtenção do cuidado necessário e como 
estratégia para minimizar o impacto financeiro da doença; 
• Judicialização: uma modalidade (democrática) de controle social ou 
simplesmente uma boa desculpa para o individualismo?; 
• Judicialização: mais uma modalidade de regulação de acesso à saúde;  
• Judicialização que traz decepção; 
• Judicialização e as estratégias para obtenção de decisões. 
 
Estes planos de visibilidade serão discutidos de forma mais aprofundada no 
próximo e último capítulo. 
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Este capítulo é dedicado à discussão e análise do material empírico da 
pesquisa. Como já dito no capítulo anterior, os dados da investigação foram 
organizados a partir de planos de corte, alicerçados em duas experiências marcadoras 
da vivência narrada pelos sete entrevistados: a experiência com a enfermidade e a 
experiência com a judicialização.  
Essas duas experiências se desdobram em várias outras de significado 
relevante para a compreensão do nosso objeto de estudo. Esses desdobramentos são 
descritos como planos de visibilidade, ou seja, como aquilo que se revela pelo exame 
reiterado das narrativas das pessoas entrevistadas.  
O objeto de estudo só pôde ser investigado a partir do compartilhamento das 
experiências dos entrevistados, o que exigiu dos mesmos um trabalho de rememorar 
o já vivido e expressá-lo pela fala, por um discurso. O foco do estudo, portanto, está 
centrado no discurso verbal do entrevistado, que é um material subjetivo.  
Só vale a pena produzir investigações deste tipo, se houver abertura para 
análise do que for encontrado, por isso não partimos de um receituário teórico 
determinado, preferindo a liberdade de fazer uso de aportes conceituais obtidos de 
vários modelos explicativos, quando necessário. Isso porque para bem escutar o outro 
é preciso primeiro colocar em xeque os modelos já apreendidos, que tendem a filtrar 
o que recebemos como nova informação. Manter-nos abertos para novas formas de 
conhecer o objeto estudado foi um objetivo mentalmente trabalhado.  
Os discursos expressando as experiências dos entrevistados redundaram em 
textos narrativos. Destes textos narrativos, produziu-se a análise contida nesse 
capítulo. Vale ressaltar que, como qualquer outro texto narrativo, o resultado dessa 
investigação pode suscitar diferentes leituras, a depender de quem o escreve e de 
quem lê.   
Esse foi um desafio importante nessa parte da pesquisa. A disposição primeira 
da pesquisadora era entender o que estava sendo dito pelos entrevistados. No 
entanto, também esteve sempre ciente de que o processo comunicativo é complexo 
e nem sempre possibilita uma compreensão perfeita da mensagem recebida. Mesmo 




a informação apreendida era a que o entrevistado queria mesmo informar como sua 
verdade.  
Dessa forma, vale dizer que cada análise feita foi colocada em dúvida, no 
sentido de criar questionamentos e levantar hipóteses. Tratando-se de trabalho 
acadêmico autoral, é certo que a pesquisadora, depois de procurar estabelecer o que 
recebeu como a verdade dos participantes – e ser profundamente provocada pelos 
orientadores -, discutiu as narrativas a partir do que compreendeu relevante.  
A ideia geral que sintetiza o que encontramos a partir do material empírico 
produzido está expressa no título deste capítulo. Encontramos várias faces da 
judicialização nas experiências dos entrevistados, o que será apresentado e discutido 
a seguir.   
 
5.1 A experiência do usuário com a enfermidade 
 
A experiência do usuário com a enfermidade marcou, geralmente, o ponto 
inicial dos relatos obtidos. A partir do modo como cada usuário lidava com sua 
enfermidade, foi possível chegar em determinado momento, no caso de nossos 
entrevistados, ao processo de judicialização.  
A maneira como as pessoas respondem a um episódio de doença é uma 
questão central. A Organização Mundial de Saúde (2016) define saúde como sendo 
um estado de completo bem-estar físico, mental e social e não apenas como a 
ausência de doença.   
A Saúde Coletiva, contudo, compreende a saúde e a doença como 
manifestações de um mesmo fenômeno, que tem natureza dinâmica e complexa e 
que é determinado socialmente. Isso porque, como nos explica Birman (1991):  
 
“a Saúde Coletiva se constituiu através da crítica sistemática do 
universalismo naturalista do saber médico. Seu postulado fundamental afirma 
que a problemática da saúde é mais abrangente e complexa que a leitura 
realizada pela medicina.” (Birman, 1991, p. 12). 
 
É certo que nossa sociedade vive há muitos anos sob a hegemonia do modelo 




definição das doenças e dos seus tratamentos. Situações naturais da vida humana 
como o nascimento de um bebê, são tratadas como se fosse uma doença. Tanto 
assim que o parto tem sido realizado dentro de um hospital, sob o comando de um 
profissional médico e com auxílio de tecnologias (Fertonani et al., 2015). E no Brasil, 
em função da hegemonia das cesarianas, houve praticamente uma inversão do que 
se poderia considerar como o ‘normal’. 
Alves (2016, p. 135) define doença como “algo que impede o funcionamento 
“normal” do corpo (isto é, uma normalidade controlada por pressupostos individuais e 
coletivos” e que por isso demanda um tratamento.   
Há, no entanto, outras formas de se compreender o conceito de saúde e 
doença. Mendes (1996) explica que, como sociedade, podemos produzir tanto a 
saúde como a doença e define saúde como:  
 
“o resultado de um processo de produção social que expressa a qualidade de 
vida como uma condição de existência dos homens no seu viver cotidiano, 
um viver "desimpedido", um modo de "andar a vida" prazeroso, seja 
individual, seja coletivamente.” (Mendes, 1996, p. 237). 
 
Nesse caso, elementos externos ao corpo humano são considerados. A 
maneira como vivemos nossa vida, nossa alimentação, o transporte que usamos, o 
lugar e o ambiente onde vivemos, nossa rede social, a vida familiar, todas essas 
dimensões da vida influenciam no bom andamento do nosso organismo, do corpo 
físico e da mente. Essas variáveis podem nos ajudar a ter uma vida saudável ou nos 
levar ao adoecimento.  
A percepção que temos como sociedade, construída por nossas tradições, 
crenças e costumes partilhados, do que significa estar bem e do que é sentir-se mal, 
também influenciam no modo como analisamos o processo saúde-doença.   
Kleiman (1988) oferece uma perspectiva que complementa esse debate, ao 
diferenciar o conceito de doença do conceito de adoecimento/enfermidade. A doença 
significa um desequilíbrio orgânico, anatômico ou fisiológico, constituindo-se no objeto 
de trabalho das equipes de saúde. Já o adoecimento está relacionado com a forma 
que os sujeitos significam o processo de estar doente, de sentir-se enfermo.  
Esse debate é importante para ajudar na análise de como se explica o 




na literatura como estudo do ‘comportamento do enfermo’. Para Mechanic (1968), 
esse termo pode ser compreendido pelo processo pelo qual a dor e os sintomas são 
definidos, significados e socialmente rotulados; pela ajuda que a pessoa ‘adoecida’ 
demanda e por como o adoecimento muda o jeito de andar a vida.  
Gerhardt (2006) explica que a enfermidade está relacionada com a experiência 
de mal-estar. Não um mal-estar qualquer, mas um conjunto de reações corporais que 
formam uma totalidade que tenha significado para o indivíduo, que o mesmo perceba 
a experiência corporal como problemática.  
A autora afirma que a enfermidade tem um aspecto intersubjetivo porque 
depende do reconhecimento do outro para ter validade. O significado de estar enfermo 
só é válido para alguém porque é legitimado social e culturalmente por seus 
semelhantes. Esse significado é construído por interpretações feitas a partir da 
vivência cotidiana, do que o indivíduo e a sociedade em que ele está inserido 
percebem como doença. E esses são elementos que vão influenciar no tipo de 
cuidado dispensado ao enfermo por seus familiares, pela sociedade e ainda 
influenciarão também nas escolhas de tratamento e na busca de atendimento nos 
serviços de saúde.  
Pelo que ouvimos de nossos entrevistados, a enfermidade causa como que 
uma fenda na vida do indivíduo e de seus familiares. Vários relatos expressaram esse 
sentimento de forma objetiva, representados por enunciados tais como “a vida que 
vira do avesso do dia para a noite” ou “é como um soco na boca do estômago”.  
A experiência com a enfermidade, pelo impacto que causa na vida do 
entrevistado, provocou desejos de restabelecimento e de busca por autonomia que os 
induziram a vivenciar outras experiências relevantes, sendo por isso indicada aqui 
como um plano de corte.  
A seguir, procura-se descrever o que, a partir desse plano de corte, se mostrou 









A composição de mapas múltiplos de cuidado a partir de um mix público x 
privado no uso de serviços de saúde 
 
Luiz Cecilio et al. (2014) já chamavam atenção para os achados de sua 
pesquisa sobre a composição pelo usuário do mix público-privado:  
 
“a desenvoltura com que as pessoas escutadas compõem, articulam os 
planos privados de saúde com os serviços do SUS, fazem escolhas, 
julgamentos, buscam o bom médico, comparam, escolhem dentro de suas 
possibilidades, construindo, na prática, um sistema de saúde misto, coloca 
em julgamento a divisão bem marcada que nós…, gestores e trabalhadores 
de saúde sempre fizemos entre público e privado.” (Cecilio, 2014, p.10).  
 
Os autores explicam que o quê o usuário deseja é ter um mapa de cuidado 
estável para utilizar no decorrer da vida, quando sentir necessidade. Determinados 
pela necessidade, há quem produza mapas mais complexos e outros que se sintam 
bem cuidados com mapas mais simples.   
Para suprir suas necessidades em saúde, principalmente diante da expectativa 
de poder cumprir o projeto traçado para restabelecer a saúde ou melhorar suas 
condições de vida, o usuário adota uma postura criativa e pouco formalista na 
construção de seu mapa de cuidado. Cada possibilidade que se apresenta traduz uma 
oportunidade de alcançar seu projeto com sucesso.  
Já debatemos, na Introdução, como se deu a construção do nosso sistema 
público de saúde, que teve início com a Constituição Federal de 1988. É importante 
notar, no entanto, que o sistema de saúde privado está estabelecido no Brasil há muito 
mais tempo. Paim et al. (2011) assim afirmam:  
 
“Após o golpe militar de 1964, reformas governamentais impulsionaram a 
expansão de um sistema de saúde predominantemente privado, 
especialmente nos grandes centros urbanos. Seguisse uma rápida ampliação 
da cobertura …” (Paim et al. 2011, p. 17). 
 
O embate entre a resistência conservadora, que na Constituinte defendia os 
interesses do sistema privado (subsidiado por recursos públicos) e os movimentos 
sociais; e reformistas, que defendiam a criação e o estabelecimento do sistema 




dualidade de sistema. Tanto assim que a Constituição abarca a existência de ambos, 
mesmo que destacando o privado como complementar ao público (Santos, 2009).    
Ademais, o Estado democrático brasileiro foi esculpido a partir de um sistema 
capitalista já estabelecido. Os interesses do sistema capitalista foram assim 
preservados na mudança de regime e os avanços nas políticas sociais na democracia 
podem ser vistos como concessões aceitas pelo sistema, para perpetuar sua 
dominação. Essa realidade explica a conquista, por um lado, de um sistema público e 
universal de saúde, mas, por outro, que esse tenha sido minado por regras e 
manobras políticas e burocráticas, que resultaram num financiamento insuficiente 
para seu funcionamento. Gerschman (2004) afirma que:  
 
“os percalços à implantação da Reforma (sanitária) geraram uma grande 
desconfiança na população em relação ao setor público de saúde. A 
situação foi muito bem aproveitada pelo setor privado, que cresceu 
consideravelmente no período, sobretudo os seguros privados de saúde.” 
(Gerschman, 2004, p. 57). 
 
Assim, é possível compreender a espontaneidade com que as pessoas fazem 
uso e passam, com muita naturalidade, de um sistema para outro. O sistema privado 
é uma realidade aceita e até mesmo desejada por parte considerável da população 
brasileira, desejo hipertrofiado pela desconfiança quanto à capacidade de 
atendimento do sistema público. Esse pano de fundo em que se estabelecem os dois 
sistemas privilegia o privado em detrimento do público. Conill et al. (2008) tratam da 
questão do mix público-privado e afirmam que:  
 
“Essa fragmentação levaria a um efeito denominado de Hood Robin, ou seja, enquanto 
a população pobre só́ tem acesso ao SUS, os usuários dos outros segmentos podem 
constitucionalmente utilizar o sistema público, em geral, para exames mais 
sofisticados, procedimentos e medicamentos mais custosos.” (Conill et al. 2008, p. 
1502). 
 
Pelos relatos obtidos, vê-se que, na realidade, os caminhos percorridos na 
trajetória por cuidado foram diversos. O sistema público pareceu oferecer, de modo 
geral, uma oferta básica, o atendimento de segurança, em que foi possível garantir a 
obtenção de um mínimo que tem potencial para ser maximizado. Todos os 
entrevistados, por razões diferentes, acessaram o SUS durante sua trajetória por 
cuidado. Alguns só acessaram o SUS. Outros utilizaram o SUS como provedor de 




ou por meio de desembolso direto. Alguns têm o setor privado como provedor principal 
de cuidado, mas acessaram o SUS como farmácia e/ou como provedor complementar 
de cuidado.  
Na sua trajetória por cuidado, as necessidades dos usuários foram diversas e 
variadas: consultas, exames, internações, cirurgias, medicamentos, equipamentos e 
produtos. Para resolver cada uma delas, os usuários se movimentaram, criaram 
oportunidades e assim foram compondo, cada um a seu modo, seus mapas de 
cuidado. 
As entrevistas geradas nessa pesquisa mostraram a infinidade de 
possibilidades que o sistema público oferece. O usuário pode ter todas suas 
necessidades supridas a partir do acesso regular e usual ao SUS. Isso pode ser obtido 
de distintas formas, como por exemplo indo a uma UBS, como fez por exemplo 
Oliveira, que obteve tratamento para a diabetes do seu filho. Castanheira resolveu 
suas demandas no SUS fazendo uso de pedidos administrativos que, quando 
negados, deram origem a pedidos judiciais, todos favoráveis. Juazeiro narra a história 
de sua esposa, que obtém o fornecimento de medicamentos de alto custo pela 
farmácia do SUS, sem necessidade de medida judicial.  
A trajetória de busca por cuidado realizada por Jatobá nos traz um exemplo 
interessante. Jatobá tem vários problemas de saúde. Ele tem plano de saúde, paga 
consulta médica por desembolso direto e utiliza o SUS. É diabético e costumava 
comprar os insumos para seu tratamento até ser alertado por sua médica que podia 
receber pelo SUS os insumos e a insulina. Recebe pelo SUS outros medicamentos 
para tratar sua retocolite. Ele reclama da qualidade dos medicamentos fornecidos pelo 
SUS. Diz que os remédios não fazem efeito e que isso lhe trouxe uma crise que fez 
sua retocolite se transformar num Crohn. E aí afirma: “por sorte o convênio absorveu” 
o fornecimento do remédio para o Crohn que custa por volta de 30 mil reais cada 
infusão, feita de 8 em 8 semanas. Jatobá diz: “o estado pisou na bola”, fornecendo 
medicamento ineficaz e complementa afirmando que “agora o plano tem que bancar 
a medicação.”   
Jatobá nos dá uma demonstração de como pode estar enraizado na cultura do 
brasileiro uma dualidade envolvendo o binômio público-privado, que seria como 
sugere Aciole (2006), representada pelas categorias de cidadão e consumidor. No 




público e a de consumidor é de benevolência com o sistema privado. Biehl (2016) 
explica que, em determinadas situações, o indivíduo pode preferir a posição de 
consumidor do que de cidadão, porque a posição de consumidor traz maior sensação 
de controle e confidência. Afirma ainda que, nesses casos, o mercado seria mais 
confiável e eficiente que o Estado de Bem-Estar social.  
Cedro pôde complementar nossa análise com sua narrativa. As questões de 
saúde de seu filho que teve paralisia cerebral desde que nasceu começaram sendo 
produzidas por um plano de saúde. No entanto, Cedro percebeu que o plano não 
oferecia tudo que a criança precisava e passou a usar o SUS como sistema principal 
de atendimento, complementando quando necessário com o plano. Nesse caso, a 
demonstração de insatisfação era dirigida tanto ao sistema público quanto ao privado, 
evidenciando-se, no entanto, certo reconhecimento de que o SUS era resolutivo, 
apesar das falhas constantes. O “tom” da fala de Cedro é oposto à de Jatobá. Para 
Cedro se percebe que é o SUS que oferece o que o plano não garante. Já para Jatobá, 
o plano paga pelas faltas do SUS.   
E assim, os usuários foram compondo seu mapa de cuidado e tentando cobrir 
suas necessidades, usando os diferentes sistemas, de acordo com o que a 
resolutividade, integralidade e eficiência que encontraram em cada um deles. 
(Meneses et al., 2013). É importante notar que o uso dessa composição só está 
disponível, entretanto, para a parcela da população que tem acesso ao sistema 
privado de saúde, o que representa cerca de 24% da população (ANS, 2018).  
Subentendendo-se que estamos falando da parcela mais favorecida da 
população, que tem acesso ao sistema privado de saúde, compreende-se como a 
naturalização dessa composição de uso público-privado fragiliza o SUS. Quando os 
cidadãos com maior poder de influência, acesso à informação e possibilidade de 
mobilização naturalizam a existência e utilização de dois sistemas de saúde de 
princípios tão diversos, a disposição de construir e utilizar um sistema 
verdadeiramente único e universal de saúde não pode ser considerada uma prioridade 
consensual na sociedade brasileira.    
Talvez essa realidade explique o espanto dos brasileiros ao verem durante a 
cerimônia de encerramento dos Jogos Olímpicos de Londres, a delegação do Reino 
Unido desfilar homenageando duas grandes conquistas britânicas, sendo uma delas 




realidade brasileira, tanto na Copa do Mundo como nos Jogos Olímpicos, 
recentemente aqui realizados.    
 
A enfermidade que gera ativismo e cria “novos meios de vida” 
 
Como experiência marcadora da trajetória do usuário, a enfermidade tem 
potencial de gerar desdobramentos importantes na vida do paciente (e de suas 
famílias), tanto positivos como negativos.  
Burille e Gerhardt (2016, p. 379) usam uma analogia entre o mar e a situação 
de adoecimento crônico, para explicar como a experiência com a enfermidade tem 
potencial de mudar a vida dos indivíduos: 
  
“Assim como o mar, a situação de adoecimento crônico apresenta mudanças 
substanciais nos modos de andar a vida, que geram dificuldades e 
sofrimento, e muito se assemelham com a desorganização e turbulência das 
águas nas “ressacas”, e transformações que permitem uma nova forma de 
olhar a vida, com a suavidade apaziguadora das “marolas.” 
 
 
Numa pesquisa realizada a partir de histórias de adoecimento crônico de 12 
homens residentes numa pequena comunidade rural, as autoras pontuaram relatos 
significativos do tempo de ‘ressaca’, ou seja, de quando o sofrimento e a dor afetam 
de modo negativo o andar na vida, provocando afastamento do trabalho, da 
convivência social e afetando a prática de atividades prazerosas, como beber com os 
amigos e fazer sexo. Mas, também relataram a mudança de vida para melhor que 
ocorre no tempo das marolas. O interesse por outros tipos de trabalho, o cuidar da 
saúde pela conquista de hábitos saudáveis, a maior convivência com a família e o 
reconhecimento do cuidado recebido foram alguns destaques.  
Carapinheiro (2005) trata da questão sob outro ponto de vista. Ao fazer um 
estudo sobre os saberes e poderes no hospital, a autora analisa a postura dos doentes 
e observa como a ação humana tem potência de criação e invenção, mesmo em 
situações de enfermidade e confinamento. Ela demostra como os pacientes são 
‘sujeitos de conhecimento’, que produzem ações estratégicas para fugir do status de 
‘meros objetos do trabalho médico’, sendo chamados em alguns estudos como 




Alcançar crescentes graus de autonomia no modo de andar a vida, para Luiz 
Cecilio (2001), pode ser considerada uma dimensão das necessidades em saúde das 
pessoas. O autor diz que  
 
“A autonomia implicaria na possibilidade de reconstrução, pelos sujeitos, dos 
sentidos de sua vida e esta ressignificação ter peso efetivo no seu modo de 
viver, incluindo aí a luta pela satisfação de suas necessidades, da forma mais 
ampla possível.” (Cecilio, 2001, p. 3). 
 
Temos, nas entrevistas feitas durante nossa investigação, relatos que 
demonstram que a enfermidade proporcionou o surgimento de ‘novos meios de vida’. 
Duas entrevistadas – que são advogadas – passaram a conhecer em profundidade o 
funcionamento do SUS e a lidar com a diabetes.  A experiência individual com a 
enfermidade e com o sistema de saúde gerou novas oportunidades de trabalho na 
advocacia.  
Mas isso não é tudo. As oportunidades foram se sobrepondo ao vivenciarem a 
doença, utilizarem os serviços de saúde, consumirem medicamentos. Os usuários-
advogados foram acumulando um capital a partir de suas vivências, que passaram a 
utilizar a seu favor e compartilhar para beneficiar outros usuários (seus clientes).  
Ao mesmo tempo, tornaram-se militantes por melhores serviços de saúde, 
comunicadores da área da saúde, estudiosos da saúde pública, críticos do uso 
mercadológico dos produtos que necessitam, etc. Enfim, como um entrevistado 
enunciou, é possível gerar toda uma narrativa positiva quando se vive a experiência 
da enfermidade se a pessoa decidir “sair da bolha”, que a doença também pode 
criar.    
 
Criatividade para lidar com as intermitências do sistema 
 
Juazeiro afirmou em sua entrevista: “produzo zero de insulina (...), sou insulina-
dependente”, o que permite por si só imaginar como é a vida de um usuário que lida 
com a possibilidade de ficar sem um medicamento essencial para sua sobrevivência. 





As entrevistas realizadas mostraram que os usuários tiveram, de alguma forma, 
acesso às necessidades demandadas, mas indicaram também a existência de 
importantes e perigosas intermitências, motivadas por distintas razões.  
Castanheira contou que um fabricante de um determinado tipo de bomba para 
diabetes conquistou mercado num outro país e deixou de suprir as demandas do Brasil 
por um tempo. Ela explicou que, nem que o sistema de saúde quisesse efetivamente 
utilizar recursos para aquisição, conseguiria comprá-los. Cedro recebia regularmente 
da UBS as fraldas que o filho utilizava, mas o fornecimento cessou sem explicações. 
Enfim, independente da razão, os usuários precisaram lidar com as faltas.  
A maneira mais objetiva de resolver a questão do desabastecimento da 
demanda pelo sistema foi comprando diretamente, com recursos próprios, o que 
faltou. Foi o que nos relatou Cedro. Juazeiro, quando não pôde comprar, utilizou os 
produtos para além do especificado pelo fabricante e pela prescrição, indicando seu 
incômodo, mas ao mesmo tempo capacidade de adaptação à situação, ao contar que 
“uma agulha descartável, ao ser usada mais de uma vez, parece um prego entrando 
na pele”. Castanheira indicou a existência de grupos de Facebook criados para troca 
de insulinas e insumos dentre os usuários, como alternativa criativa para 
sobrevivência em tempos de desabastecimento. A esposa de Juazeiro ofereceu outro 
exemplo. Ela conquistou duas fontes (sendo pelo menos uma delas o SUS) de acesso 
a um determinado medicamento caro que utiliza em seu tratamento. Quando 
consegue receber o medicamento das duas fontes, produz um estoque para evitar 
sofrer com possíveis falhas no fornecimento. De certa forma, vários entrevistados 
indicam estratégias semelhantes.  
Cecilio et al. (2014, p. 126) falam em usuário fabricador, aquele que não se 
resigna às ofertas da regulação e da lógica oficial da gestão dos sistemas de saúde. 
Ao contrário, esse usuário mobiliza seu ‘saber-experiência’ para a efetivação de 
“vários modos de operação, que permitem a produção de uma racionalidade 
propriamente leiga, que se constitui e opera no campo pesado da racionalidade 
médica-governamental”. Vê-se que, para lidar com a necessidade, os usuários criam 







A experiência de lidar com a burocracia 
 
A enfermidade é experiência corporal e social significativa. Para passar por ela 
e poder dela sair-se bem (quando isso é possível), é preciso aprender a lidar com 
experiências de diferentes dimensões.  
Quando estamos doentes, uma parte do cuidado necessário provém de 
decisões administrativas do corpo de gestão e dos gestores de hospitais, clínicas e 
consultórios. O paciente e sua família se veem frente a necessidade de tomar 
decisões e de cumprir as orientações e prescrições médicas. Nesse ponto, não se 
pode fugir da necessidade de ter que lidar com a burocracia, seja privada ou pública, 
neste caso, tanto do poder Executivo como do Judiciário.  
De modo geral, podemos entender por burocracia o processo de racionalização 
e profissionalização de todas as organizações no mundo moderno.  A forte expansão 
das atividades do Estado a partir da segunda metade do século 20 ampliou a 
relevância da burocracia e sua influência na vida das pessoas. Max Weber, que foi 
um dos grandes teóricos sobre o tema, alertava para o fato de que sua expansão 
generalizada representava grande ameaça às liberdades individuais, regrando a vida 
das pessoas (Ipea, 2018).   
No seio de uma sociedade capitalista como a brasileira, que conta com um 
sistema de saúde público e universal, próprio de um Estado Provedor, a burocracia é 
formada e comandada por uma elite que, com raras exceções, não utiliza o SUS.  
Gerschman (2004), analisando a democracia brasileira, afirma:  
 
“a diferença entre um governo democrático e um regime democrático seria 
dada pela transformação de um padrão ou traço democrático em uma 
estrutura. Qual o significado da existência de uma estrutura democrática? 
Denominamos de estrutura democrática a capacidade reprodutiva da 
democracia, ou seja, a capacidade de o governo e a sociedade virem a 
autogerar comportamentos políticos democráticos.” (Gerschman, 2004, p. 
35). 
 
Santos (2016) completa o raciocínio, entre o direito constitucional à saúde e à 
efetividade desse direito na vida cotidiana do usuário, além das decisões políticas que 
podem garantir sustentação financeira e administrativa para as políticas públicas, 




interposição de obstáculos administrativos, dificultar o acesso do cidadão ao cuidado 
almejado.   
Os relatos desta pesquisa trouxeram também essa questão. Oliveira, como 
mãe, advogada e cuidadora principal de seu filho diabético, menciona diversas vezes 
o cruzamento com a burocracia na sua trajetória. Ela relatou experiências positivas 
com o SUS, tanto de acesso direto como por via administrativa. Um exemplo foi dado 
quando ela discorreu sobre sua ida à UBS da Barra Funda para se cadastrar. A partir 
de uma boa conexão com a servidora da UBS, não só cadastrou seu filho, como 
conseguiu agendá-lo para uma consulta naquele mesmo dia com a endocrinologista, 
saindo de lá com encaminhamento para tratamento na Santa Casa e prescrição para 
os medicamentos. Uma referência positiva com a burocracia.  
Castanheira não teve a mesma experiência. Sua relação com a burocracia mais 
pareceu uma corrida de obstáculos. Quando ultrapassava um logo outro aparecia para 
ser transposto. Assim foi a dinâmica de pedidos administrativos que fez para a SES. 
Ela relatou com angústia as informações que ficam escondidas no site, que mudam 
frequentemente de teor. Como os servidores que recebiam os pedidos muitas vezes 
exigiam documentos que não constavam da lista de informações e das regras 
estabelecidas pelo SUS. Ou seja, por mais que ela se esforçasse para entregar um 
pedido administrativo pronto e completo para ser analisado, ela sempre se 
decepcionava porque apareceria uma nova exigência.  
Castanheira fez outro relato significativo para esse ponto de análise. Ela contou 
que não é incomum que o SUS incorpore procedimentos e/ou medicamentos, mas 
não os forneça direto na rede. Nesses casos, mesmo se tratando de serviços dentro 
do protocolo do SUS, foi preciso enfrentar a burocracia. Ela diz “que é a situação de 
insulina de ação rápida, é incorporada, mas não estão fornecendo”.  
Jatobá relatou que, depois de uma crise de retocolite tratada pelo seu plano de 
saúde, lhe foi prescrito um medicamento caro. O plano não quis fornecê-lo e sua 
saúde se deteriorou. Sua retocolite evoluiu para uma doença de Crohn. Só depois 
disso o plano de saúde passou a fornecer o medicamento. A negativa de acesso ao 
medicamento primeiramente pleiteado aprofundou seu problema de saúde, causando 
debilidades físicas mais graves e gastos financeiros mais elevados.  
Relatou também uma experiência traumática com os trâmites judiciais. Ele 




processo rolou quase um ano, até conseguir uma liminar deferindo seu pedido. 
Recebeu as insulinas por três meses e sua liminar foi revogada em razão de um 
recurso do Estado. Novos trâmites, mais informações, provas e documentos até que, 
passado um ano, Jatobá conseguiu um parecer favorável do MP, e com isso nova 
liminar. No momento da entrevista, aguardava o prazo de cumprimento da decisão 
pelos gestores públicos do sistema de saúde. Mostrou-se, entretanto, bem cético 
quanto ao acesso às insulinas, pois sua ação ainda estava pendente de julgamento 
de mérito, ou seja, Jatobá poderia voltar a perder o acesso conquistado.  
 
Os agenciamentos que a enfermidade proporciona 
 
Baremblitt (apud Pereira, 2007) explica agenciamentos como conexões de 
singularidades, cujas relações eram imprevisíveis e que geram linhas de fuga do 
desejo, da produção e da liberdade, produzindo acontecimentos inéditos. O 
agenciamento ocorre a serviço da produção do desejo, da vida, do novo.  
A partir dos depoimentos coletados, revelam-se relatos da ocorrência de vários 
agenciamentos produzidos a partir da experiência com a enfermidade, uns bem 
simples, outros mais complexos, mas todos potentes.  
Foi a partir da sugestão da vendedora da farmácia, onde há tempos comprava 
seus medicamentos para a diabetes, que Juazeiro se movimentou para receber do 
SUS os medicamentos que usava e passou a economizar seu gasto com a saúde. 
Não chega a ser ‘inédito’ que uma vendedora de farmácia de varejo induza seus 
clientes a não mais comprarem medicamentos?  
Já a história de Castanheira sugere um agenciamento mais complexo. Ela 
contou que precisava testar a bomba de insulina com monitoramento para poder fazer 
um pedido judicial de fornecimento pelo SUS.  
Quem ofereceu essa oportunidade à Castanheira? A indústria que comercializa 
a bomba, nesse caso em uma clara operação de ‘captação de demanda’, onde sempre 
tem mais a ganhar. Se há alguns usuários que fazem o teste com a bomba e as 
devolvem em seguida por não se adaptarem, boa parte após as testarem ou compram 
direto no mercado ou pleiteiam o fornecimento ao sistema de saúde público ou 




teste’ em pouco tempo resulta numa compra, na conquista de mais um consumidor 
da bomba e de seus insumos.  
Seringueira recebeu uma prescrição do seu médico do plano de saúde para 
utilizar um medicamento que o plano não cobre. De imediato o médico sugeriu: “vai 
pelo SUS que você consegue”. Seringueira fazia seu tratamento pelo plano de saúde. 
Sem a sugestão médica, talvez exigisse do plano o fornecimento. Mas o médico 
sugeriu outra alternativa à Seringueira. Ela então demandou ao SUS via administrativa 
e depois, por meio da via judicial, conseguiu o medicamento.  
Jatobá, também por uma sugestão de sua médica, fez um pedido administrativo 
ao SUS, requerendo o fornecimento de insulinas análogas. O pedido foi negado. 
Jatobá, convencido que precisava das insulinas análogas para viver melhor com sua 
diabetes, recorreu à ADJ para aconselhamento. A ADJ então explicou para Jatobá os 
passos que deveriam ser dados em direção à judicialização da sua demanda frente 
ao SUS. A ADJ é uma associação que reúne pessoas com diabetes. Parte de sua 
receita advém da indústria farmacêutica. Se a indústria ampliar suas vendas terá mais 
recursos para dar mais suporte às atividades da ADJ, que por sua vez incentiva a 
judicialização. Frente ao pedido de Jatobá, a Justiça deferiu o fornecimento das 
insulinas pelo SUS. Um desejo provocou o outro e, ao final, se complementaram. 
Simbiose perfeita, pelo menos para os diretamente envolvidos.   
Outros agenciamentos assumiram outras formas. Castanheira tem um blog que 
trata de direito do consumidor. A experiência com a enfermidade levou Castanheira a 
vivenciar uma nova gama de informações jurídicas referentes à saúde. Ela é diabética 
e advogada. Entra com ações na Justiça contra o SUS para ela e para seus clientes. 
Informações sobre o sistema de saúde e sobre as novidades no tratamento de 
diabetes são do seu interesse pessoal e profissional. Assim, o blog se transformou 
numa plataforma sobre direito à saúde, direito dos diabéticos, funcionamento do 
sistema de saúde, informação sobre incorporações, etc. Novamente um desejo 
criando outros desejos que se complementam e se fortalecem.  
No caso de Ypê, que é maratonista amador e diabético, o agenciamento se 
mostra no convite que recebeu da indústria farmacêutica para participar de uma 
expedição na Islândia, junto com outros jovens diabéticos. Essa oportunidade que Ypê 
experimentou causou mudanças na sua forma de lidar com sua doença crônica. Ele 




positiva, que pode influenciar outras pessoas, mas também lhe abriu os olhos para 
interesses acadêmicos e profissionais ligados à questão da saúde. Sua vida, depois 
dessa viagem, mudou de rumo.  
 
5.2 A experiência do usuário com a judicialização 
 
As entrevistas concedidas falaram do mesmo tema: a experiência do usuário 
que precisou fazer uso da judicialização, para alcançar uma demanda em saúde que 
ele acreditava que lhe possibilitaria melhorar de vida.  
A experiência de judicializar uma demanda compreendeu várias outras. É 
preciso, em primeiro lugar, ter tido uma demanda prescrita, que pode ser muito, 
parcialmente, pouco ou nada necessária, pode ter ou não evidências científicas que a 
corroborem, mas que tenha sido negada pelos sistemas de saúde público ou privado. 
É preciso saber que a Justiça pode mudar essa decisão negativa. É necessário 
contratar (ou ter um parente) advogado que faça a representação do usuário na 
Justiça. É necessário ter conhecimento técnico e legal para “defender” o pleito.  É 
preciso comprovar a necessidade e eficiência do pedido (embora em muitos casos 
baste como evidência final a prescrição médica). É preciso criar estratégias que 
influenciem a tomada de decisão a seu favor e, por fim, estar preparado para esperar 
e suportar a angústia e insegurança do processo. É preciso estar preparado para 
perder e para perder mesmo ganhando. É preciso também se preparar para ganhar e 
realmente conseguir desfrutar da conquista.  
As narrativas dos participantes dessa pesquisa sobre o assunto foram variadas.  
Castanheira fez a seguinte afirmação: “para mim a judicialização da saúde 
sempre foi controle social”. Para Cedro, a questão foi garantir condições mínimas de 
estrutura para o filho se desenvolver e receber de volta o investimento feito em forma 
de pagamento de impostos. Ypê contou que só aceitou judicializar seu tratamento de 
diabetes requerendo insulinas análogas e os insumos da bomba com sensor porque 
“a partir do momento que meus pais optam por esse caminho, não me resta outra 
alternativa a não ser retroceder no meu tratamento e voltar àquilo que é disponibilizado 




Todas as assertivas são significativas e contêm uma mensagem indireta sobre 
a judicialização. O controle social traz a ideia de participação popular, cidadania e de 
cobrança e acompanhamento de direitos conquistados. Lutar por condições mínimas 
de estrutura para se desenvolver é lutar pela vida, bem precioso. Exigir que os 
impostos pagos sejam utilizados em ações e serviços de qualidade e que atendam às 
necessidades também remete à condição de cidadania. Já ter a judicialização como 
única alternativa para obtenção de acesso ao tratamento é mais complexo. Soa 
sofrido para muitos ter que judicializar, principalmente porque se tratar de requerer o 
excepcional quando a maioria não tem acesso ao básico. O uso de um caminho 
extremo indica a gravidade da situação imposta pela enfermidade. 
Críticos da judicialização da saúde argumentam que se trata de um fenômeno 
de elite, que gera enorme gasto para o Estado, que distorce as políticas públicas em 
saúde, que aumenta a iniquidade e encoraja o uso irracional de drogas (Chieffi; 
Barata, 2009, 2010; Da Silva; Terrazas, 2008; Vieira; Zucchi, 2007; Wang; Ferraz, 
2013).  
Há, no entanto, outros pontos de vista que merecem ser considerados. Fleury 
(2012) vê a judicialização como efeito do aumento da democracia e da inclusão social. 
Biehl (2016) mostra que se trata de uma nova forma do cidadão fazer política, 
posicionar-se e defender seus interesses, num contexto em que a parte da população 
menos favorecida financeiramente não se satisfaz mais em simplesmente aguardar o 
preço das inovações tecnológicas baixarem, para então terem acesso.  
Fato é que se trata de um fenômeno heterogêneo e multifacetado, que admite 
razões e propósitos variados. Essas características justificam a existência de estudos 
acadêmicos com resultados e pontos de vista tão divergentes.  
Procuraremos, a seguir, destrinchar as vivências ‘secundárias’ mais 









Judicialização: ferramenta para obtenção do cuidado necessário e como 
estratégia para minimizar o impacto financeiro da doença 
 
É possível depreender, a partir das falas dos entrevistados, que os usuários 
fizeram uso da judicialização, movidos pelo desejo de alcançar solução para um 
problema de saúde e/ou conquistar melhor qualidade de vida.  
Os usuários possuem necessidades que se apresentam ao longo da sua 
trajetória de experiência com a doença e da construção de seu mapa de cuidado, que 
vão sendo forjadas no entrecruzamento dos distintos interesses em jogo (inclusive os 
seus), mas que de alguma forma não foram vistos, nem atendidos pelos sistemas de 
saúde, por seus gestores e operadores. Através da judicialização, os entrevistados 
procuraram expressar e cobrar dos responsáveis a resolução dessa ‘necessidade 
negligenciada’.  
Isto, é claro, quando o SUS ou a operadora de Plano de Saúde privado lhes 
negaram o acesso para demandas que estavam previstas formalmente como 
obrigações dos gestores públicos e privados, estabelecidas, por exemplo, em PCDT 
do SUS ou no rol de procedimentos da ANS.  
Outra realidade exposta nessa pesquisa, entretanto, indica o uso da 
judicialização como forma de busca permanente por novas tecnologias e produtos, 
lançadas incrementalmente pelo mercado, e que forjam sempre novas necessidades 
para as pessoas, que normalmente as recepcionam como a possibilidade de cura ou 
ao menos uma maneira de melhorar sua qualidade de vida e autonomia. No caso de 
doenças crônicas, como a diabetes, essa realidade é bem marcada.  
Em outras circunstâncias, o usuário já utilizava tratamento adequado para sua 
necessidade, mas teve dificuldade de arcar com seu custo. Outras vezes, o 
surgimento de novas tecnologias gerou novas necessidades, que exigiram dos 
indivíduos capacidade financeira, que nem sempre tinham condições de suprir.  
Vivemos num país capitalista de modo que a finalidade primeira das ações 
empresariais é o lucro. Essa regra inclui o setor saúde, seja na prestação de serviços 
médicos, hospitalares e de exames diagnósticos, como no uso de novas tecnologias. 
As empresas do setor não investem em inovação por razões humanitárias, mas 




Dados do Anuário Estatístico do Mercado Farmacêutico de 2016, da Secretaria-
Executiva da Câmara de Regulação do Mercado de Medicamentos (SCMED), 
mostram que o faturamento do mercado de medicamentos em 2016 foi superior a R$ 
63,5 bilhões. Já o Sindicato da Indústria de Produtos Farmacêuticos no Estado de São 
Paulo (Sindusfarma) informou que o mercado de medicamentos cresceu 12,58%, em 
reais, no período de agosto de 2016 a agosto de 2017, em relação ao mesmo período 
do ano anterior. Assim, o Brasil ocupa a 8ª posição no ranking dos maiores mercados 
em termos de faturamento do mundo, segundo dados da empresa IMS Health, 
empresa americana de inteligência que fornece dados do setor industrial da saúde.  
Os resultados positivos do setor podem ser explicados pela influência da lógica 
capitalista também na postura do(a) cidadão(ã). A saúde é cada dia mais vista como 
uma mercadoria a ser consumida e, por conseguinte, os serviços e mercadorias a ela 
ligados. Lefrèvre (1991) trata do assunto de modo explicativo. Para ele, o consumo 
significativo de medicamentos “é a expressão da hegemonia da mercadoria no mundo 
contemporâneo”. Como a saúde é vista como uma mercadoria a ser consumida, o 
medicamento passa a ser um meio pelo qual alcança-se esse ‘bem’. Essa lógica é 
explicada pela maneira como a saúde vem sendo, historicamente, afastada da visão 
de saúde como ‘premissa existencial’ para ser conquistada como um bem de 
consumo.  
Assim, a saúde deixa de ser uma característica e um direito e se torna um 
objeto de consumo.  Já o medicamento passa a ser o símbolo que, uma vez 
consumido, permitiria a materialização da saúde. Caron et al. (2013) fazem um bom 
resumo da problemática em questão: 
 
“O fato de no Brasil o mercado crescer fortemente no campo da saúde coloca 
em discussão o estatuto desta como direito. Uma questão extremamente 
complexa e prenhe de contradições, que diz respeito não somente ao 
crescimento dos consumidores de planos privados de saúde, mas também 
ao lugar do Estado como comprador no mercado de produtos e serviços 
privados e ao crescimento do mercado de instituições privadas prestadoras 
de serviços públicos de saúde. Questiona o crescimento dos recursos 
judiciais baseados no exercício do direito à saúde, a cidadania que sustenta 
esse direito, e faz refletir sobre as condições históricas de construção desta 
cidadania no Brasil. Esta discussão também remete às transformações 
sociais no mundo contemporâneo, que instauraram um processo de crise da 
modernidade, que, entre outros sintomas, põe em cheque o Estado de 
Proteção Social e os direitos humanos de segunda geração, isto é, direitos 






Estudo global feito pela OMS (2011), mostra que ter um membro familiar com 
doença crônica causa problemas financeiros e pode até levar a família a estado de 
pobreza. Isso porque, numa família onde os recursos materiais são insuficientes, o 
dinheiro direcionado para o tratamento de saúde faz falta e deixa de suprir outras 
necessidades essenciais, como comida, aluguel e educação.  
Nas narrativas geradas por essa pesquisa, podemos notar que o uso de novas 
tecnologias foi um ponto crucial no fenômeno da judicialização. As indústrias do setor 
da saúde avançam com rapidez, apresentando rotineiramente novos medicamentos, 
insumos e aparelhos, influenciando os usuários e seus familiares a consumir 
novidades que prometem melhorar sua condição de vida ou restabelecer sua saúde 
fragilizada por algum processo de adoecimento.  
Os diabéticos entrevistados mostraram o enorme desejo pelo uso de novas 
tecnologias e a expectativa delas advindas, de alcançar uma melhor forma de andar 
a vida. Oliveira, Ypê e Castanheira demandaram na Justiça acesso ao tratamento de 
diabetes com uso de bomba de infusão de insulina por monitoramento, uma das 
terapias mais modernas à disposição do diabético.  
Trata-se de uma bomba cara, como os próprios entrevistados informam. Um 
deles comparou o preço da bomba ao preço de um carro popular. Eles também 
disseram que se trata de um tratamento excepcional, porque não há evidências 
científicas sólidas de que seja mais eficiente do que a terapia por múltiplas doses de 
insulina, aplicada por seringa comum ou pela ‘canetinha’. Lógico que o ideal seria não 
precisar da bomba, como diz Castanheira: “desde quando é confortável ter um baço 
exterior a seu corpo?”. No entanto, uma vez diagnosticado a doença crônica, as novas 
tecnologias como a bomba passam a ser um sonho de consumo para quem vê a 
chance de poder deixar de medir a glicose e aplicar insulina várias vezes ao dia.  
A questão é complexa porque vivemos num país de extrema desigualdade, 
onde há diabéticos com dificuldades de acessar até mesmo a insulina, incluída no 
protocolo estabelecido pelo SUS, enquanto que outros usuários demandam que o 
SUS custeie o acesso e a manutenção de terapias inovadoras, como é o caso da 
bomba. Num trecho do relato de Castanheira, a complexidade dessa questão das 
novas tecnologias e sua incorporação ao SUS ficou evidente. Ela disse que usa os 




ao SUS. Ou seja, Castanheira tinha acesso a uma inovação tecnológica que a maioria 
dos usuários do SUS só passou a ter depois de quase 20 anos.  
Jatobá e Juazeiro também trataram do assunto em seus relatos. Jatobá 
começou falando que estava experimentando o uso de um novo aparelho que registra 
a glicemia de seu corpo e que dá oportunidade ao usuário de checar seu nível 
glicêmico a toda hora, o que tinha feito com que ele “soltasse todas suas neuras, 
checando sua glicemia só apertando um botão”.  
Relato quase idêntico colhemos de Juazeiro, que também contou que faz uso 
esporádico desse mesmo aparelho, a pedido do seu médico, que gosta do relatório 
que o aparelho emite e que isso ajuda a saber como anda o equilíbrio da glicemia num 
determinado período de tempo através de um gráfico. Juazeiro fez o seguinte 
comentário sobre o uso do aparelho: “você vira um neurótico, né? Porque você fica 
vendo a cada minuto”. Os dois entrevistados emitiram a mesma opinião sobre essa 
nova tecnologia que, se por um lado ajuda a equilibrar a diabete, de outro leva o 
usuário a um comportamento tipificado por eles como neurótico.  
No entanto, Jatobá iniciou seu relato contando como descontinuou seu uso de 
insulina em razão de estar fazendo uso desse aparelho que acusava um índice 
glicêmico baixo por defeito do sensor. Com seu relato relembrou o quanto que as 
novas tecnologias podem trazer também de iatrogenias e riscos à saúde dos seus 
usuários. Mostrou, ainda, que não se pode prescindir das terapias tradicionais, que no 
limite são as que garantem a segurança do tratamento.   
Cedro tratou do assunto sob outro ponto de vista. Ele contou que tem mais de 
uma ação na Justiça contra o SUS. Além das fraldas, também demandou acesso a 
um medicamento, que não faz parte do protocolo do SUS, mas que ele considera o 
único que fez a convulsão do filho passar. Depois que passou a tomar esse remédio, 
há 4 anos, o filho não teve mais nenhuma convulsão. Para ele, a marca da fralda não 
faz diferença, mas o remédio que produz o efeito almejado no filho faz diferença sim 
e que sobre isso ele não tem controle.   
Em todas as situações descritas acima, é importante salientar, a judicialização 
surgiu como uma maneira importante de minimizar o impacto financeiro da doença no 





Judicialização: uma modalidade (democrática) de controle social ou 
simplesmente uma boa desculpa para o individualismo? 
 
Não é incomum, quando se fala em judicialização, fazer referência à forma 
como lidamos com a epidemia da AIDS no Brasil, que primeiro motivou uma onda de 
demandas judiciais pelo fornecimento de medicamentos e depois redundou na 
construção de uma política pública robusta e resolutiva para os pacientes, tornando-
se uma referência em escala global.  
Biehl (2016) aporta um argumento pouco utilizado na literatura. Explica que, no 
começo da epidemia da AIDS, antes do surgimento dos medicamentos retrovirais, a 
pressão social no Brasil era por maior conhecimento sobre a doença e por 
reconhecimento de que o estigma e a marginalização social, que reinava na 
sociedade, ‘alimentavam’ a epidemia. Como essas eram (assim como continuam a 
ser) questões complexas de serem gerenciadas e resolvidas, quando os 
medicamentos surgiram, a resposta do governo privilegiou um enfoque biomédico, 
construindo a política de acesso ao medicamento. Desde então, esse enfoque passou 
a permear o modo como as pessoas tendem a pensar e resolver problemas de 
saúde.       
Independente da motivação, fato é que os usuários do sistema de saúde 
passaram a sonhar com a formulação de outras políticas públicas, também robustas, 
para diferentes problemas de saúde. Um exemplo que apareceu de forma recorrente 
nessa pesquisa foi o caso da diabetes. A expectativa de que demandas judiciais sobre 
o tratamento da diabetes pudessem ‘forçar’ o surgimento de um protocolo clínico 
moderno, capaz de promover a incorporação de tecnologias, inclusive as 
denominadas duras, fazem parte do discurso dos usuários quando tentam explicar a 
decisão de judicializar sua demanda.  
Alguns falaram da ação judicial como forma de controle social. Um grande 
número de ações demandando determinado medicamento teria força para induzir a 
formulação de uma política pública que incluísse medicamentos ou tecnologias no 
protocolo de atendimento para essa doença. 
Por controle social, podemos entender “o conjunto de intervenções que as 
diferentes forças sociais realizam para influenciar a formulação, a execução e a 




É verdade que a pressão social durante a epidemia da AIDS influenciou as 
decisões do Estado. No entanto, existem outras variáveis que atuaram nesse cenário 
e que precisariam ser consideradas, como já discutido na introdução.  
Santos (2017) explica que “como os medicamentos registrados podem ter 
destinação terapêutica semelhante, no setor privado fica ao arbítrio do usuário e do 
médico o seu uso e prescrição”. No entanto, “o setor público de saúde não permite 
livres escolhas, e a administração pública não pode prescindir de seus princípios, 
diretrizes, normas e organização.” Desta forma, as decisões judiciais que determinam 
ao SUS o fornecimento de medicamentos com base em prescrição médica que foge 
às regras organizativas do SUS são inadequadas e prestam um desserviço ao sistema 
público de saúde e a seus usuários.  
Como já dito antes, o SUS conta com uma Política Nacional de Medicamentos 
(PNM) e uma Política Nacional de Assistência Farmacêutica (PNAF), que foram 
criadas para nortear as ações do setor e, entre outras coisas, devem garantir a 
segurança, a eficácia e a qualidade dos medicamentos, a promoção do uso racional 
dos mesmos e o acesso dos usuários aos medicamentos considerados essenciais.  
O financiamento dessa política é feito pelas três esferas de gestão do SUS e é 
organizado através de três blocos de financiamento, constituídos por: componente 
básico, componente estratégico e componente especializado, este último destinado 
aos de medicamentos de alto custo, ou seja, de dispensação excepcional. Através 
dessa política definem-se a RENAME e a REMUNE, e desta forma os medicamentos 
a serem usados para atender as necessidades prioritárias do SUS.  
Além disso, ainda há o Decreto 7.508/11 que, em seu artigo 28 determina que 
o medicamento somente pode ser concedido a paciente que esteja em tratamento no 
SUS e tenha sua prescrição feita por médico do SUS, em atendimento nas instalações 
do SUS, o que excluiria do acesso os usuários atendidos por serviços de saúde 
privados. 
O SUS conta também com uma Comissão Nacional de Incorporação de 
Tecnologias no SUS (CONITEC), vinculada ao Ministério da Saúde, que tem por 
incumbência auxiliar as decisões relativas à incorporação, exclusão ou alteração do 
uso de tecnologias, como também a constituição e alteração de protocolos clínicos e 




O fornecimento de medicamentos e produtos pelo SUS depende de uma 
decisão administrativa do Ministério da Saúde e dos demais gestores do SUS. Por 
isso, além da RENAME, temos ainda a RENASES (Relação Nacional de Ações e 
Serviços de Saúde), que compreende todas as ações e serviços de saúde à 
disposição dos usuários do SUS.  
Todas essas normas organizativas costumam ser desprezadas pelo Poder 
Judiciário na hora de decidir as demandas em saúde. Santos (2016) nomeia essa 
lógica de atuação da Justiça de ‘judicialização preguiçosa’, porque fica demonstrada 
a pouca disposição dos juízes de compreender o SUS na sua abrangência 
organizativa e para além dos dispositivos constitucionais. Essa realidade tem sido 
bem aproveitada pelo setor industrial da saúde, já que segundo a autora (2018), “a 
grande maioria das inovações não pretendem curar, salvar, qualificar a saúde, mas 
sim introduzir o desnecessário, travestido de inovação, em nome do lucro”. 
Assim sendo, é preciso considerar nessa equação o equilíbrio entre o que o 
usuário vê como necessário (baseado no que seu médico prescreve) e o que o 
sistema de saúde tem condições de garantir, visto que falamos de um atendimento de 
saúde com graves e crônicos problemas de subfinanciamento, gestão, corrupção, 
baixa qualidade e déficit de capacidade resolutiva.  
Essas variáveis ajudam a explicar, em parte, a demora no processo de 
incorporação de novas tecnologias, ou porque ocorrem incorporações sem a garantia 
do fornecimento regular do produto incorporado. Ou ainda, explicar a dificuldade dos 
gestores em garantir aos usuários o fornecimento de forma regular. 
Um dos entrevistados neste estudo reconheceu: “é óbvio que você não pode 
incorporar tudo para todo mundo”. Apesar desta afirmativa categórica, este usuário 
recebeu do SUS insulinas análogas e sensor para bomba de insulina com 
monitoramento, em razão de uma decisão judicial, ou seja, a judicialização garantiu a 
ele acesso a um tratamento que não está incorporado no PCDT do SUS.  
Bellato et al. (2016, p. 211), tratando de sua pesquisa com histórias de vida, 
fazem uma reflexão apropriada para esse ponto de análise. Elas dizem que as 
histórias contadas pelos entrevistados vão sendo “desveladas por nós através de 
diversas percepções”. Acrescentam, então, que inúmeras formas (de análise) podem 





“pois nos põe em relação com algo que, tendo potencialidade quase infinita 
de produzir formas, a cada movimento, leve e sutil, compõe-nas de um modo. 
Assim, a sensibilidade e sutileza de quem movimenta o caleidoscópio é que 
‘desenha uma forma.”   
 
A forma como a pesquisadora compreende o que foi dito e as inúmeras 
possibilidades de se ‘dizer e sentir’ uma necessidade por cada entrevistado sugere 
moderação na análise. É preciso notar, no entanto, que mesmo com moderação 
permanece uma interrogação incômoda. Se a ideia é que não se pode incorporar tudo 
para todos, ‘desde que seja incorporado o que eu preciso para mim’, falar em controle 
social não pode soar como uma desculpa, uma manifestação meramente 
individualista?  
  
Judicialização: mais uma modalidade de regulação de acesso à saúde 
 
As entrevistas obtidas neste trabalho mostraram que a maioria das ações 
judiciais demandavam fornecimento de medicamentos e produtos que não constavam 
das listas de medicamentos (RENAME ou REMUME) e nem dos PCDT do SUS.  
Como todos os pedidos foram atendidos na Justiça, não é exagero afirmar que 
o Judiciário produziu uma regulação alternativa e mais abrangente à regulação 
governamental efetuada pelos gestores do SUS. Dessa forma, cidadãos que reúnem 
condições e meios de acessar a Justiça para questionar uma demanda não garantida 
pelo sistema estão em situação privilegiada, frente àqueles que tem demandas 
negadas pelo SUS ou por seus planos de saúde.  
Cecilio et al. (2014) desvendaram em suas pesquisas as múltiplas formas de 
regulação do sistema de saúde para além da regulação governamental. Os usuários, 
no decorrer da vida cotidiana e frente a situações de necessidades, acabam por 
encontrar ou criar novas forma de regulação que permitem o acesso ao cuidado em 
saúde almejado.  
O estudo desses pesquisadores encontrou a regulação profissional, que é 
compreendida como aquela feita pelos profissionais da saúde, tanto médicos como 
enfermeiros e demais profissionais da área, que usam de seus contatos e conexões 
para facilitar o acesso dos usuários a serviços. Também constataram a regulação 




correligionários e apoiadores aos serviços de saúde, em troca de apoio político ou 
voto.  
A regulação que os autores chamam de leiga é aquele resultado do 
protagonismo do usuário, que acaba criando trajetos inovadores dentro do sistema de 
saúde em razão de informações e alianças com sua rede social, tanto com pessoas 
de dentro como de fora dos serviços utilizados.  
As decisões judiciais que surgem como resultado de ação proposta por 
usuários do sistema de saúde configuram mais um modo de regular o sistema de 
saúde, tanto público quanto privado. Trata-se de mais uma modalidade de regulação, 
porque muitas vezes as decisões judiciais são dadas em desacordo com o que 
estipula as regras do SUS, de modo que inovam no acesso, criando uma via 
alternativa. Os depoimentos produzidos mostraram essa realidade de forma muito 
objetiva.  
A questão do acesso ao Judiciário é um ponto nevrálgico da judicialização 
porque se a Constituição Federal traz essa garantia em seu artigo 5° e se o direito à 
saúde pode ser efetivado por ordem judicial, só haverá igualdade de acesso aos 
serviços de saúde se todos tiverem realmente a mesma oportunidade de reclamar na 
Justiça quando não encontrarem o cuidado necessário no sistema.  
Grinover (1990), jurista, advogada, procuradora e professora de direito, no 
entanto, não nos oferece um testemunho otimista. Profunda conhecedora do direito e 
da Justiça, ela afirma de forma contundente que “a Justiça é inacessível, cara, 
complicada, lenta, inadequada. A Justiça é denegação de Justiça. A Justiça é injusta. 
Não existe Justiça”.  
Santos (2006) explica como o acesso à Justiça pode determinar a conquista 
(ou não) do direito à saúde:   
 
“A consagração constitucional dos novos direitos econômicos e sociais e a 
sua expansão paralela à do Estado-Providência, transformou o direito ao 
acesso efetivo à justiça num direito charneira, um direito cuja denegação 
acarretaria a de todos os demais. Uma vez destituídos de mecanismos que 
fizessem impor o seu respeito, os novos direitos sociais e econômicos 
passariam a meras declarações políticas, de conteúdo e função 
mistificadores”. (Santos, 2006, p. 167). 
 
Vimos, na Introdução, que existem muitos estudos sobre o tema do acesso à 




prática, há obstáculos de acesso ao Judiciário, que para muitos são intransponíveis. 
Assim, a judicialização gera uma classe de usuários favorecidos por uma decisão 
judicial que garante o acesso pleiteado, mesmo que isso faça letra morta dos 
princípios basilares do SUS, como o princípio da integralidade, da equidade e da 
universalidade.  
O acesso à Justiça então seria mais uma forma de produzir desigualdade no 
país que apresenta um dos maiores níveis de desigualdade do mundo. Os usuários 
‘com sentença’ são aqueles que conseguem acessar a Justiça e seriam os 
privilegiados, por terem sua demanda que foi negada pelo sistema público ou privado 
possivelmente garantida pela Justiça.  
No entanto, milhões de outros brasileiros, que não chegam às portas da Justiça, 
ficam desprovidos desse direito e, quando têm uma demanda por cuidado em saúde 
negada pelos sistemas, enquadram-se na categoria dos ‘sem sentença’, ou seja, sua 
possibilidade de acesso aos serviços de saúde termina com a resposta do sistema.  
Os depoimentos produzidos nessa pesquisa, logicamente, foram de usuários 
que acessaram o Judiciário e, dentre eles, pudemos ver que houveram diferenças e 
desigualdades também. Ypê e Juazeiro relataram de forma simples e direta que 
contrataram advogados, que estes propuseram as ações e garantiram suas 
demandas pela via judicial. Para Jatobá e Seringueira, a questão de obter uma 
representação na Justiça foi um momento desafiador, porque não tinham condições 
financeiras de arcar com o custo de pagar um profissional do direito. Conseguiram, 
todavia, acessar a Justiça porque tinham advogados na família. Foi um arranjo familiar 
que lhes garantiu essa oportunidade.  
Oliveira e Castanheira são advogadas e cuidaram de suas próprias demandas 
e a de seus familiares. Cedro foi o único a relatar a representação por meio da 
Defensoria Pública, um órgão que existe para representar os cidadãos 
economicamente menos favorecidos. 
 
Judicialização que traz decepção  
 
O desejo de recuperar boas condições de saúde e ter melhor qualidade de vida 




as experiências relatadas por usuários que tiveram na sua trajetória necessidades 
garantidas por ações judiciais, expressaram mais sentimentos de decepção e 
frustração do que de alívio e conquistas.  
Roma (2016) pode nos ajudar a entender esse sentimento. Tratando do acesso 
à Justiça, ela afirma que “além do custo financeiro, há também um custo psicológico, 
social e cultural” na judicialização. Para a autora, o problema da Justiça não está na 
sua porta de entrada, mas na sua saída, visto que as pessoas não estão atrás de 
qualquer decisão e sim de uma decisão que, da forma como Roma qualifica, não 
temos visto como regra:  
 
“para os fins do direito processual contemporâneo, o acesso à Justiça deve 
corresponder, em síntese, a uma prestação jurisdicional justa, célere e 
efetiva, para que o Estado-Juiz possa realizar sua missão institucional de 
pacificação social.” (Roma, 2016, p. 02). 
 
O processo judicial é burocrático e demorado. As decisões são por muito tempo 
inseguras, isto é, passíveis de serem reformadas por recurso. Além disso, as 
sentenças não são dadas de maneira uniforme, os julgados são fragmentados e não 
garantem o cuidado na sua integralidade. A distribuição da ação a um determinado 
juiz pode selar a sorte da pessoa, já que cada juiz julga de acordo com seu 
‘convencimento’.  
Ademais, como o trabalho em saúde exige um conhecimento técnico que os 
juízes não têm, seus julgados nem sempre são coerentes com os conhecimentos e 
evidências científicas disponíveis e, por vezes, sequer são passíveis de cumprimento 
como estabelecido. Tudo isso gera sentimentos de ansiedade, decepção e frustração 
nos usuários que aguardam uma decisão judicial.  
Ao obter a decisão, mesmo que favorável à sua demanda, ainda assim o 
sentimento de frustração persiste. Isso porque os usuários ‘com sentença’, para 
receber seus medicamentos, equipamentos e insumos são obrigados a utilizar as 
mesmas estruturas físicas do sistema que os ‘usuários sem sentença’ fazem uso. 
Nesse encontro, aflora um sentimento de frustração no usuário que acessa uma 
terapia mais inovadora do que os outros, por saber que muitas vezes o cidadão ao 
lado precisaria mais que ele daquela tecnologia, mas acaba recebendo menos, 




Quando a decisão é desfavorável, além da frustração, há o stress e dificuldade 
de compreender porque diante de uma mesma situação fática, a uns é garantido 
acesso e a outros não. O sentimento de injustiça, de alguma forma, parece estar 
sempre presente, pairando no ar. Tudo isso leva o usuário a se sentir num ‘Manicômio 
jurídico’, como Sardek (2004) conceitua a maneira como a justiça lida com as 
demandas em saúde.   
 
Judicialização e as estratégias para obtenção de decisões 
 
Apesar da postura do Judiciário frente à judicialização da saúde ser 
majoritariamente a favor do usuário, a importância que cada decisão individual tem 
para seu requerente não permite sossego.  
Para o requerente, aquela decisão pode trazer uma mudança de vida 
significativa. Quando o requerente é o usuário e, além disso, ao mesmo tempo seu 
próprio advogado, as coisas se misturam. O advogado precisa ser capaz de passar 
para o processo e para seu julgador todo sofrimento que a enfermidade provoca e a 
melhoria na qualidade de vida que o acesso pleiteado poderia oferecer.  
Para cumprir essa etapa do processo com êxito, observamos que os usuários-
advogados-pacientes lançaram mão de estratégias criativas de convencimento.  
Castanheira, que é diabética e advogada, ofereceu uma narrativa 
esclarecedora para esse ponto de análise. Durante sua entrevista contou vários 
episódios em que, ao despachar com o Juiz ou Desembargador, fez uso de sua 
condição de diabética e de usuária de um determinado tratamento ou equipamento 
para mostrar aos julgadores sua importância na vida do paciente. Ela aproveita esses 
momentos para informar os percalços que a enfermidade provoca na vida do 
indivíduo, seu sofrimento, as restrições no modo de andar a vida, social e 
profissionalmente. Dessa forma, ela relatou ter obtido decisões favoráveis num 
período curto de tempo após esses encontros.  
A partir dos relatos dos usuários diabéticos, notamos também o modus 
operandi da indústria farmacêutica, que oferece ‘de graça’ os aparelhos usados no 
tratamento para teste. É possível observar cada passo desse ‘fenômeno’. Primeiro, é 
lançado um novo produto no mercado que promete facilitar a vida do usuário. O 




Para acessá-lo por via judicial, é preciso demonstrar ao Juiz que o uso do 
aparelho é eficiente e, para isso, é preciso testá-lo. Como se tratam de terapias caras, 
muitos usuários não teriam como usá-los por um período, ainda que breve, para 
produzir o teste e avaliar a adaptação. Então, a indústria empresta ao usuário, que 
após testá-lo, ‘comprova’ sua eficiência no processo, requerendo que o SUS ou o 
plano de saúde passem a fornecê-lo. 
A indústria, com a decisão da justiça, ‘conquista’ um mercado de consumo 
significativo. Cada decisão vai ajudando a formar uma jurisprudência favorável à 
incorporação do aparelho. O primeiro passo é a aquisição administrativa, realizada 
pelos gestores municipais e estaduais como forma de reduzir a judicialização (e 
minimizar o impacto econômico das aquisições isoladas a cada decisão judicial). A 
partir daí, municípios e estados passam a ser ‘aliados’ da incorporação, almejando 
dividir com a União os custos referentes a tais aquisições.  
Tudo isso sem que a indústria tenha que submeter e aguardar a decisão da 
Conitec, órgão governamental vinculado ao Ministério da Saúde, que tem a 
responsabilidade de avaliar as incorporações tecnológicas no SUS.  
Reportagem da série Implant Files (Piauí, 2018), realizada sob coordenação do 
Consórcio Internacional de Jornalistas Investigativos, tratou exatamente do caso da 
bomba de insulina, denunciando, com base em exemplos reais, como opera esse 
lobby.  
Concluímos, ao final deste capítulo, que no decorrer dos depoimentos ficou 
evidente que os entrevistados, durante sua experiência, tiveram contato com 
diferentes faces do SUS, algumas vezes eficiente e resolutivo, mas em outras 
circunstâncias demorado, desumano e ineficiente. De alguma forma, o mesmo pode 
ser considerado em relação à saúde suplementar.  
Oliveira, em sua narrativa, falou em sorte. Cedro disse que é preciso pressionar. 
Seringueira creditou a resolução de sua demanda a uma bênção! 
O comum e relevante no relato de todos foi o desejo de sobreviver à 
enfermidade, recuperar a saúde e conquistar melhoria nas condições de vida, quando 
se tem que conviver com uma doença sem cura, seja qual for o custo e por quais 
caminhos se oferecerem, inclusive o da judicialização.  
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O objetivo dessa pesquisa foi o de analisar a experiência de pessoas que 
recorreram à Justiça para ter acesso a serviços e garantir cuidados à saúde. Para 
tanto, procurou-se escutar usuários que enfrentaram o processo de judicialização para 
garantir a demanda em saúde pleiteada. O percurso adotado na investigação permitiu 
reconhecer que o usuário é um ator importante nesse processo, assim como aportou 
elementos significativos para a compreensão das lógicas de atuação, motivos e 
condutas das pessoas que judicializam a saúde, problema de relevante magnitude 
política, econômica, sanitária e social, que interessa a todos que desejam um sistema 
de saúde acessível, resolutivo e perene.  
Na busca por cuidado, cada um dos entrevistados foi produzindo o seu mapa 
de cuidado, compostos com muita sagacidade, principalmente quando são 
consideradas as possibilidades que tinham à sua frente. As trajetórias realizadas no 
campo jurídico se revelaram ricas, o que ensejou conhecimento e compreensão sobre 
a experiência do usuário com a judicialização da saúde.    
O caminho traçado para realizar essa pesquisa foi desafiador e, ao mesmo 
tempo, constitui-se em uma enorme fonte de aprendizado. A escuta ativa foi um 
agenciamento que afetou a pesquisadora e induziu reflexões sobre a vida, sobre si e 
sobre o outro. A experiência de pesquisar a partir de depoimentos pessoais de 
usuários que se envolveram em processos de judicialização produziu reflexões e 
permitiu colocar em questionamento a afirmação feita por Bourdieu et al. (1968, p.63), 
de que “a maldição das ciências humanas é talvez ter que lidar com objetos que 
falam”.  
A partir das entrevistas em conjunto e de cada história vista de forma 
individualizada, pudemos destacar planos de corte que permitiram evidenciar, por 
dentro do material coletado, duas experiências marcadoras: a experiência com a 
enfermidade e a experiência com a judicialização. Destas, planos de visibilidade foram 





Esses dispositivos de organização do material empírico permitiram aprofundar 
a análise sobre a experiência compartilhada e, assim, melhor revelar nosso objeto de 
estudo.    
Das sete entrevistas realizadas, tivemos uma preponderância de casos de 
Diabetes mellitus. Essas entrevistas, porquanto não traduzem uma representação do 
total das possibilidades de experiência das pessoas com a judicialização (o que não 
se expressa de qualquer forma em objeto de preocupação para uma pesquisa 
qualitativa), foram suficientes para fornecer rico material de análise e possibilitar 
achados inéditos.  
Tivemos algumas recusas de participação, que podem indicar dificuldade de 
rememorar momentos difíceis da vida e/ou pouca abertura para falar de um processo 
que pode ser complexo ou sofrido. Entretanto, deve-se considerar que o convite para 
participação na pesquisa foi mediado inicialmente pelos advogados, em função da 
modalidade de captação das pessoas que seriam entrevistadas adotada.  
A lógica diversificada que o fenômeno da judicialização admite está, pelo 
menos em parte, presente nos resultados dessa investigação. Foi possível encontrar 
diversas faces da judicialização nas experiências narradas pelos entrevistados. A 
fragilidade financeira para custear os gastos dos tratamentos de saúde e o desejo de 
minimizar o impacto econômico da doença foram motivos que fundamentaram a 
judicialização. O desejo de fazer uso de uma terapia baseada em novas tecnologias, 
ao mesmo tempo em que foi preciso lidar com a crise financeira recente, também 
determinou a decisão de judicializar para outros entrevistados.  
Há, inclusive, os que se utilizam da judicialização como forma de ‘controle 
social’, de garantir as incorporações necessárias na política específica do SUS para a 
enfermidade ou no seu PCDT. 
Na verdade, a judicialização da saúde também se mostrou como mais uma 
modalidade de regulação de acesso e uso dos sistemas de saúde.  
Foi possível compreender, a partir dos resultados da pesquisa, que os 
entrevistados procuraram o Judiciário quando estiveram frente a uma situação 
geradora de impasse na sua trajetória de cuidado, precisando de algo que o sistema 
de saúde - público ou privado - não conseguiu garantir, ou ainda pela necessidade de 
amenizar o impacto econômico da doença na sua vida. Isso confirma o primeiro 




assumiu um papel central, porque estava diretamente relacionado com a forma de 
andar a vida, a autonomia e a própria sobrevivência das pessoas entrevistadas, em 
alguns casos. A Justiça acaba, assim, constituindo-se em mais um dos pontos 
fundamentais para a produção do mapa de cuidados dessas pessoas, sendo a 
judicialização (assim como o ‘pedido administrativo’) o dispositivo que lhe dá 
visibilidade.  
Ao atravessar um processo de adoecimento e/ou conviver com uma 
enfermidade crônica que interfere na sua qualidade de vida, o que o usuário objetiva 
ao bater na porta da Justiça é poder manter-se vivo, viver bem, ou ao menos viver 
melhor.  
Bertaux (2014) explica que, frente à vontade de mudar de vida, sair de uma 
situação de adoecimento ou pelo menos minimizar o impacto de uma doença, o 
indivíduo por sua ação livre é capaz de planejar um curso de ação, construir um projeto 
que lhe permita alcançar seu objetivo.   
Mesmo que o sucesso não possa ser garantido e que se depare com vários 
obstáculos no caminho, o indivíduo coloca enorme esforço no desenvolvimento do seu 
projeto, desenhando estratégias e dispositivos e colocando em uso seus recursos 
pessoais (como tempo e dinheiro, entre outros) e subjetivos (posição social, redes 
sociais etc.). Como se trata de uma mudança vital para a vida da pessoa, Bertaux 
explica que “é compreensível que seus cursos de ação mobilizem quantidades 
consideráveis de vontade, de inteligência e de energias individuais de ordem mental, 
física e moral” (Bertaux, 2014, p. 257).  
É de se notar que os usuários não estão sozinhos atuando numa arena neutra. 
Seus passos são também condicionados pela postura dos demais atores que atuam 
nesse processo complexo, no jogo de interesses e nas disputas que são produzidas 
em torno do que chamamos de judicialização da saúde, de forma intensa na esfera 
micropolítica. A Justiça, a categoria médica, a classe política, os advogados públicos 
e privados, os demais profissionais da saúde, os gestores públicos, as operadoras de 
Planos de Saúde e demais atores que compõem o mercado da saúde são todos peças 
que dão conformidade ao processo. Não foi objetivo desse trabalho avaliar a postura 
de cada um desses atores, mas foi possível identificar como se movem, atuam e 




Esses atores agem a partir de interesses diversos e têm o poder de interferir 
na ação do indivíduo, seja por seu conhecimento técnico, como no caso dos médicos, 
seja por sua autoridade como julgador, ou ainda pela influência forjada na oferta de 
algo que possa trazer uma solução para o problema de saúde do usuário: 
medicamentos, procedimentos ou aparelhos. Suas ações são planejadas também 
com objetivo de alcançar sucesso em seus projetos de ação. Essa é uma 
característica da judicialização da saúde, encontrada no material empírico dessa 
pesquisa e que confirma o segundo pressuposto indicado no início do trabalho, 
segundo o qual a judicialização da saúde, para além de ser uma forma de garantir 
direitos, passou a ser também uma forma de acesso privilegiado ao orçamento 
público, um incentivo à geração de uma ‘cadeia de negócios’ em torno de produtos e 
serviços de saúde e um atalho para incorporação tecnológica.   
Como pudemos ver, a Justiça ampara o pedido dos usuários muitas vezes sem 
considerar as regras organizativas dos sistemas de saúde, tanto o público quanto o 
privado, e isso torna muitas normas estabelecidas letra morta.  
Em nosso estudo, ficou claro que há pessoas que entram na Justiça para obter 
um tratamento fora do que está previsto nos PCDT do SUS (ou mesmo do rol de 
procedimentos da ANS) e a Justiça determina seu fornecimento. Agindo assim, a 
Justiça induz o sistema a atuar em desrespeito ao princípio da igualdade, pois alguns 
recebem o tratamento organizado e fornecido pelo SUS e outros recebem o que a 
Justiça determina. Para cumprir tais decisões, o SUS tem que adquirir tecnologias não 
incorporadas nos seus PCDT. Temos, aqui, um indicativo de que o terceiro 
pressuposto do estudo também se confirmou, ou seja, que as sentenças judiciais que 
decidem em desconformidade com as regras e protocolos dos sistemas fragilizam as 
políticas públicas em vigência e os órgãos e gestores que as formularam.  
Encontramos, ainda, indicativos de que o quarto pressuposto de nossa 
pesquisa se concretizou. Os entrevistados e seus familiares não mencionaram a 
percepção de qualquer ator agindo por algum interesse pessoal ou de outra ordem na 
sua experiência com a enfermidade e com a judicialização. Pessoas, por exemplo, 
que, ainda que com muita naturalidade, façam críticas ao sistema, contra a corrupção, 
a burocracia e o uso dos recursos públicos, mas que aceitam de forma ‘natural’ a 
medicação fornecida pela vizinha, trazida do local onde trabalhava, acolhendo tal 
atitude com gratidão e contentamento. Da mesma forma, não houve estranhamento 




bombas de insulina pelas empresas. Ou na atuação dos advogados ou médicos. 
Todos, sempre e de forma ‘naturalizada’, eram vistos como elos do sistema, dispostos 
a produzir alternativas para que o mapa de cuidados fosse complementado ou 
melhorado, sem qualquer juízo de ordem moral ou ética. Ao contrário, pela lógica dos 
participantes, quem interferiu nessa experiência teve sempre a intenção de ajudar.  
A escuta dos entrevistados produziu abalos nas certezas da pesquisadora e 
permitiram muitas reflexões. O contato com o sofrimento das pessoas, com a forma 
como as necessidades muitas vezes se formam, o sentimento de solidariedade que 
brota quando se tem acesso à luta de alguém pela vida ou por melhores condições de 
vida, permitem compreender as motivações e as atitudes de alguns atores nesse 
fenômeno, que muitas vezes agem e decidem fora do que estaria previsto.  
Será que a incorporação de determinados medicamentos, como as insulinas 
análogas, que alguns usuários já dispõem por via judicial desde os anos 90, já não 
poderia ter sido efetuada antes, trazendo mais qualidade de vida para tantos 
diabéticos tratados pelo SUS? Por que mesmo sem a incorporação, alguns usuários 
conseguem obtê-las ao requererem administrativamente ao SUS essas mesmas 
insulinas, enquanto outros aguardam por muito tempo uma decisão judicial? Por que 
a Justiça aceitou, sem questionar, em alguns casos, a prescrição feita por médicos 
particulares ou vinculados a planos privados de saúde que contraindicam o 
medicamento oferecido pelo SUS? Não seria o caso de o Juízo averiguar se realmente 
haveria risco de reação adversa? Se o plano assume os custos do tratamento de parte 
dos seus beneficiários, não deveríamos esperar que o Juiz determinasse que a 
Operadora fosse chamada à causa e explicasse a recusa do fornecimento, ao invés 
de condenar o SUS?  
Se as inovações tecnológicas, no caso dos diabéticos, melhoram sua qualidade 
de vida, importa questionar as estratégias da indústria para vendê-las? Não seria mais 
produtivo como sistema usar o poder de compra pública para baratear sua aquisição 
e universalizar o acesso?  
Enfim, o resultado da pesquisa desvendou importantes aspectos da experiência 
dos usuários com a judicialização da saúde. Mas não foi suficiente para responder a 
várias interrogações que foram surgindo e que pairam sobre o processamento desse 




conhecimento vai se realizando como que numa espiral, sem um ponto final 
determinado. 
Ao final da pesquisa, concluímos que a judicialização da saúde pode ser vista 
como uma ferramenta garantida pela Constituição Federal a ser utilizada pelo usuário 
em seu projeto de cuidado de sua saúde, alcançando alívio físico, financeiro e/ou 
emocional. Como o bem a ser protegido nesse caso é a vida, nosso bem mais valioso, 
a pessoa age de forma obstinada, sem que nenhuma regra estabelecida pelo sistema 
ou pela sociedade se mostre forte o suficiente para constranger sua ação. 
Concluímos, ainda, que ao escutar a experiência do usuário com a 
judicialização da saúde, foi possível perceber que a procura por cuidado é um caminho 
complexo e diversificado em razão da própria natureza humana, também diversa. As 
necessidades dos indivíduos nem sempre estão comtempladas nas regras 
organizativas dos sistemas, mas não deixam por isso de serem legítimas.  
A partir do aprendizado que a investigação trouxe foi possível reconhecer que, 
apesar de toda ‘imprevisibilidade’ e ‘insegurança’ que a judicialização pode causar 
para a gestão e para o usuário, algumas de suas faces podem assegurar um cuidado 
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A N E X O S  
 
 
Anexo 1 – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) 
 
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPAÇÃO 
NA PESQUISA “JUDICIALIZAÇÃO DA SAÚDE NA VOZ DO USUÁRIO: A 
PROCURA PELO CUIDADO POR MEIO DA JUSTIÇA” 
 
Gostaríamos de convidá-lo/a para participar da pesquisa “Judicialização da 
Saúde na voz do usuário: a procura pelo cuidado por meio da Justiça”, que tem como 
objetivo descrever e analisar os mapas de cuidado produzidos por usuários do SUS e 
seus familiares que recorrem à Justiça na busca de garantia por serviços e produtos 
de saúde. 
 A sua participação se dará através da realização de uma entrevista, orientada 
pelas questões colocadas acima.  
São direitos do Sr.(a), enquanto participante desta pesquisa: 
 
1- Garantia de sigilo e privacidade: Todas as informações obtidas através de sua 
participação neste estudo serão analisadas em conjunto com as de outros 
voluntários, não sendo divulgado a sua identificação ou de outros participantes 
em nenhum momento; 
2- Garantia de plena liberdade de recusar-se a participar ou retirar seu 
consentimento:  O Sr.(a) tem toda a liberdade de retirar o seu consentimento e 
deixar de participar do estudo, a qualquer momento, sem penalização alguma; 
3- Garantia sobre o uso restrito de dados e material coletado: O Sr.(a) tem a 
garantia de que todos os dados obtidos durante a entrevista, assim como 
qualquer material coletado, só serão utilizados neste estudo; 
4- Direito de ser mantido atualizado sobre os resultados: A qualquer momento, se 
for de seu interesse, o Sr.(a) poderá ter acesso a todas as informações obtidas 
a seu respeito neste estudo, ou a respeito dos resultados gerais do estudo; 
5- Direito a ter acesso aos resultados finais da pesquisa: Quando o estudo for 
finalizado, o Sr.(a) será informado sobre os principais resultados e conclusões 




6- Garantia de acesso à informação: Em qualquer etapa do estudo, o Sr.(a) 
poderá ter acesso aos profissionais responsáveis pela pesquisa para 
esclarecimento de eventuais dúvidas. A principal pesquisadora é Cláudia 
Camargo Capiberibe, estudante de pós-graduação da Unifesp (Mestrado), 
orientada pelo Prof. Dr. Ademar Arthur Chioro dos Reis. Eles podem ser 
encontrados no endereço Rua Botucatu, 740. 4o andar, sala 451. Programa de 
Pós-graduação em Saúde Coletiva. Vila Clementino. São Paulo-SP. Telefone: 
5576-4876 ou 5576.4848 voip 1879. E-mail: caucapiberibe@gmail.com ou 
arthur.chioro@unifesp.br. Se você tiver alguma consideração ou dúvida sobre 
a ética da pesquisa, entre em contato com o Comitê de Ética em Pesquisa 
(CEP) da Unifesp – Rua Botucatu, 572 – 1 andar – cj 14, 5571-1062, FAX: 
5539-7162 – E-mail: cepunifesp@unifesp.br. 
 
O Sr.(a) não receberá nenhuma compensação financeira relacionada à sua 
participação neste estudo. Da mesma forma, o Sr.(a) não terá nenhuma despesa 
pessoal em qualquer fase do estudo. Esse termo foi elaborado em duas vias 
devidamente assinadas, sendo que uma ficará com o Sr.(a) e a outra conosco. 
Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informações que li 
ou que foram lidas para mim, descrevendo o estudo “Judicialização da saúde na 
voz do usuário: a procura do cuidado por meio da Justiça”. Eu discuti com a 
pesquisadora sobre a minha decisão em participar nesse estudo. Ficaram claros para 
mim quais são os propósitos do estudo, os procedimentos a serem realizados e as 
garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Concordo 
voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu consentimento a 
qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades.  
 
Data:  ____/____/____ 
 
____________________                   _________________________________ 





Declaro que obtive de forma apropriada e voluntária, o Consentimentos Livre e 
Esclarecido do Sr. acima assinado para a participação neste estudo. Declaro ainda 
que me comprometo a cumpri todos os termos aqui descritos. 
 
Data:  ____/____/____ 
 
 
___________________________                      __________________________ 





























Anexo 2 – Parecer Consubstanciado do Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) 
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